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Resumen

Los hermanos y hermanas de las personas con discapacidad intelectual suelen
ser los principales cuidadores y cuidadoras, una vez que los padres y madres
ya no pueden hacerse cargo. La discapacidad intelectual es un fenémeno

complejo que afecta a cada persona y familia de una forma diferente.

Durante los dltimos afios se puede ver un incremento de la esperanza de vida
en la poblacién. Este aumento también se estd dando en las personas con

discapacidad intelectual.

Se considera que el envejecimiento de las personas con discapacidad
intelectual es prematuro y comienza a los 45 afios, generando una seccion de

la poblacién que no tiene cubiertas sus necesidades de manera integral.

Esta falta de cobertura afecta directamente a los y las cuidadoras principales
de las personas con discapacidad intelectual, que en muchos de los casos se

trata de sus hermanos y hermanas.

Palabras clave: Discapacidad intelectual; familia; hermanos y hermanas;

envejecimiento; trabajo social.

Abstract

The brothers and sisters of people with intellectual disabilities tend to be the
primary care-givers, once parents already cannot be charge. Intellectual
disability is a complex phenomenon that affects every person and family in a

different way.

During the last years you can see an increase in the life expectancy in the
population. This increase is also occurring in persons with intellectual

disabilities.

The ageing of persons with intellectual disabilities is considered premature and
begins to age 45, creating a section of the population that does not have

covered their needs holistically.

This lack of coverage directly affects the main carers of people with intellectual

disabilities, which in many cases are their brothers and sisters.
Keywords: Intellectual disability; family; brothers and sisters; Aging; social work.
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INTRODUCCION

El presente documento se centra en una propuesta de intervencién con

hermanos y hermanas adultas de personas con discapacidad intelectual.

La intencidn de realizar la propuesta de intervencién al grupo especifico de
hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual, que se
encuentran participando en el Programa de Envejecimiento Activo de ANFAS,
surgié de la propuesta de la responsable de Zona de Pamplona y la psicéloga
de ANFAS, gque después de plantearles cual era el tema que queria trabajar en

mi Trabajo Final de Grado, detectaron esa necesidad que esté sin cubrir.

La eleccién del tema esta relacionada con las practicas de cuarto afio de
Trabajo Social, que han sido realizadas en el colegio de educacion especial El
Molino por un lado, y por otro con el desempefio del voluntariado en la
Asociacion Navarra en favor de las personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo y sus familias (ANFAS).

El haber tenido anteriormente un contacto con el tema de la discapacidad ha
facilitado la relacién con la entidad en la que se va a enmarcar el proyecto de
intervencion que es ANFAS. Por otro lado realizar las practicas en el Colegio El
Molino ha proporcionado tener acceso a material bibliografico utilizado para la

elaboraciéon del marco tedrico.

Cuando en un hogar nace un miembro con discapacidad intelectual, se produce
un gran cambio en la dinamica familiar. ElI padre y la madre, al ser los
principales cuidadores de la persona con discapacidad cuentan con algunos
recursos y apoyos para hacer frente a la situacién. Pero los y las hermanas de

la persona con discapacidad intelectual son las y los grandes olvidados.

Y en los casos en los que se atienda a este colectivo, los estudios y las
intervenciones se centran en el primer contacto con la discapacidad, es decir

se centran en la etapa de la infancia o de la adolescencia.
La estructura del presente trabajo tiene dos partes claramente diferenciadas.

Por un lado esta la parte tedrica en donde se definen, se contextualizan y

analizan diferentes temas como el de discapacidad, familia, y hermanos y
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hermanas de personas con discapacidad intelectual. Y por otro lado se
encuentra la parte practica, donde se realiza la propuesta de intervencion, en la
gue se plantea y fundamenta la necesidad de llevar a cabo la intervencién con

los y las hermanas adultas de personas con discapacidad.

1. Objeto del TFG

En este documento se va a llevar a cabo un analisis de las necesidades que
tienen los hermanos y las hermanas de personas con discapacidad intelectual.
Para ello es imprescindible conocer qué es la discapacidad intelectual,
atendiendo a las repercusiones que tiene sobre los diferentes miembros de la

familia, en concreto sobre los hermanos y las hermanas.

Para elaborar la propuesta de intervencion, se han tenido en cuenta las
necesidades existentes que han sido trasladadas por las diferentes
profesionales y por la poblacion beneficiaria, a través de entrevistas y
encuestas. Realizando una propuesta que ponga en marcha mecanismos de

intervencion que den respuesta a la realidad actual, y a la situacion futura.

Por todo ello el objeto del presente documento se dirigird a proponer un
proyecto de intervencion dirigido a los hermanos y las hermanas, de personas
con discapacidad que se encuentran participando en el Programa de
Envejecimiento Activo de ANFAS. Con el fin de que encuentren respuesta a

sus necesidades.
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2. Metodologia

El presente Trabajo Final de Grado ha sido llevado a cabo en el segundo
semestre del cuarto curso de Trabajo Social de la Universidad Publica de

Navarra.

Para la elaboracién del marco tedrico se ha realizado un proceso de busqueda
bibliografica para contextualizar la propuesta del proyecto, sobre todo, los

temas mas buscados han sido el de discapacidad intelectual y familia.

Para la busqueda bibliogréfica se han utilizado diversas fuentes, entre las que
cabe destacar articulos de internet y revistas cientificas. Se ha consultado la
base de datos ISOC, distintos libros, y trabajos fin de grados que estaban
relaciones con el tema de los hermanos y hermanas de personas con

discapacidad intelectual.

La herramienta para llevar a cabo la investigacion cualitativa, ha sido
principalmente la entrevista. A través de este método de investigacion, se ha
recopilado el conocimiento y la vivencia de las profesionales que trabajan en
ANFAS y estan cercanas al colectivo con el que se pretende trabajar en el

presente proyecto.

Las entrevistas han sido realizadas a la psicéloga de ANFAS, que forma parte
del equipo de profesionales del Programa de Envejecimiento Activo y trabaja
con un grupo de hermanos y hermanas de entre 6 y 12 afos, de personas con
discapacidad. Y por otro lado a la responsable del Programa de Envejecimiento

Activo.

Una tercera entrevista se realizO a una hermana de una persona con
discapacidad intelectual que participa en el programa de ANFAS ya nombrado.
Se pudo hacer gracias a la responsable del programa, que se puso en contacto
con ella para que aceptara a realizarla.

La realizacibn de estas tres entrevistas, han supuesto una fuente de
conocimiento, asi como un gran aporte de informacién para el desarrollo del

proyecto.
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Para realizar una aproximacién sobre las preocupaciones reales de este
colectivo, se ha procedido a pasar un cuestionario a los y las hermanas de las
personas que participan en el programa de envejecimiento activo de ANFAS
(se adjunta en el Anexo VII). Para ello se ha enviado por correo electrénico un
enlace del formulario a la responsable del programa, y ella lo ha reenviado a
los y las hermanas. La encuesta ha sido contestada por 6 de las 17 personas
gue tienen hermanos y hermanas en el Programa de Envejecimiento Activo.
Por ello los datos extraidos de las mismas son una pequefia aproximacion a la
realidad. En caso de que la propuesta de intervencién se llevase a cabo, habria

que tener un muestreo MAas extenso.
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3. Marco teodrico

El fendmeno que se va a abordar a lo largo de este trabajo es la discapacidad
intelectual y el efecto que ésta tiene sobre las familias, en especial en los
hermanos y las hermanas de las personas con discapacidad intelectual.

3.1. Discapacidad

La discapacidad forma parte de la condicion humana, por ello casi todas las
personas sufriran algun tipo de discapacidad transitoria o permanente en algun

momento de su vida.

La poblacién en general, percibe la discapacidad como una condicion que dura
toda la vida. Sin embargo, hay discapacidades temporales y discapacidades
permanentes. Por ejemplo, hacerse una fractura de un hueso o perder vision
en los ojos, pueden ocasionar una discapacidad temporal. Esto tiene como
consecuencia, que cualquier persona es susceptible de tener en algun

momento de su vida una situacion de discapacidad.

La discapacidad es compleja, y por ello las intervenciones para superar las
desventajas asociadas a ella son multiples, sistémicas y varian segun el

contexto.

Se han ido utilizando diferentes términos para referirse a las personas que
tienen algun tipo de discapacidad. Alguno de los términos son: subnormal,

deficiente, limitado, minusvalido o discapacitado.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2016) define la discapacidad

como:

“‘un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son
problemas que afectan a una estructura o funcién corporal; las limitaciones
de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las
restricciones de la participacibn son problemas para participar en
situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno
complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas del organismo
humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive.”
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La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), puso de manifiesto que la OMS, tenia un enfoque antiguo donde
se hablaba de consecuencias de la enfermedad, CIF constituye el marco
conceptual de la OMS para la nueva utilizaciébn de terminologia enfocada de
una manera positiva, donde se habla de funcionamiento, discapacidad y salud.
La CIF tiene como objetivo principal: “proporcionar un lenguaje unificado y
estandarizado que sirva como punto de referencia para la descripcion de la

salud y los estados relacionados con la salud” (Egea y Sarabia, 2001).

La discapacidad es un concepto muy ambiguo que comprende diferentes tipos,
los cuales van a tener caracteristicas muy diferentes en funcion de la gravedad
y las limitaciones que pueda generar a la persona (Suria, 2012). Los diferentes
tipos de discapacidad que existen, pueden ser:

= Discapacidad fisica u organica: La discapacidad fisica presenta

limitaciones en el area motora y la realizacion de movimientos y de
funcionalidad.

En la discapacidad organica son los 6rganos internos los que estan
dafiados. Algunos ejemplos conocidos son fibrosis quistica, trasplantes
de rifidn, pulmon, cardiopatias, etc.

= Discapacidad sensorial: corresponde a las personas con deficiencias
visuales, auditivas 0 que presentan problemas en la comunicacion y el
lenguaje.

» Discapacidad psiquica: se caracteriza por trastornos en el
comportamiento adaptativo. Puede ser provocada por diversos
trastornos mentales.

= Discapacidad intelectual: Es diagnosticada antes de los 18 afios, y se
caracteriza por un funcionamiento intelectual general por debajo del
promedio.

Egea y Sarabia (2001) indican:

“que la experiencia de la discapacidad es Unica para cada individuo, no
s6lo porque la manifestacion concreta de la enfermedad, desorden o
lesion es Unica, sino porque esa condicion de salud estaréa influida por
una compleja combinacion de factores (desde las diferencias personales

de experiencias, antecedentes y bases emocionales, construcciones
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psicolégicas e intelectuales, hasta el contexto fisico, social y cultural en
el que la persona vive), ello da pie para sugerir la imposibilidad de crear
un lenguaje transcultural comdn para las tres dimensiones de la
discapacidad. Y ello también porque no soélo las experiencias
individuales de discapacidad son unicas, sino porque las percepciones y
actitudes hacia la discapacidad son muy relativas, ya que estan sujetas a
interpretaciones culturales que dependen de valores, contexto, lugar y
tiempo socio historico, asi como de la perspectiva del estatus social del
observador. La discapacidad y su construccién social varian de una
sociedad a otra y de una a otra época, y van evolucionando con el

tiempo”.

Como en el presente marco teodrico se va a realizar una aproximacion a los
efectos que tienen las personas con discapacidad intelectual sobre sus
hermanos y hermanas, en el siguiente apartado se va a hablar mas en

profundidad de la discapacidad intelectual.

3.1.1 Concepto de discapacidad intelectual

Para poder definir qué es la discapacidad intelectual primero hay que tener en
cuenta una serie de cuestiones. La discapacidad intelectual no es una
enfermedad mental y cada persona es Unica, por lo que tenemos diversas
capacidades, gustos, suefios y necesidades particulares, lo que es extrapolable
a las personas con discapacidad (Plena inclusion, sf).

El término retraso mental esta siendo sustituido cada vez mas por el término
discapacidad intelectual. Los términos que se han ido utilizando a lo largo de la
historia para referirse a la discapacidad intelectual son: imbecilidad, debilidad
mental, minusvalia mental y subnormalidad mental (Como se cita en Schalock,

Luckasson, Shogren, Borthwick-Duffy, Bradley, Buntinx, Yeager, 2007).

La Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
(AAIDD), anteriormente denominada Asociacion sobre Retraso Mental

(AAMR), define la discapacidad intelectual de la siguiente manera:

“La Discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones significativas

en el funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa, expresada
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en las habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. La

discapacidad se origina antes de los 18 afos” (AAMR, 2002).

La Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual (FEAPS), indica que la discapacidad intelectual “esta

caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y
en la conducta adaptativa que se manifiesta en habilidades adaptativas
conceptuales, sociales y practicas. Es decir, implica una limitacion en las
habilidades que la persona aprende para funcionar en su vida diaria y que le
permiten responder en distintas situaciones y en lugares diferentes. Se

presenta antes de los 18 afios.”

Como se puede observar ambas definiciones son muy parecidas, pero hay que
tener en cuenta que la definicion realizada por la AAMR, es la que sustituye a

la definicion de retraso mental que habia anteriormente.

Schalock et al. (2007) afirman que aunque el término de discapacidad
intelectual y sus definiciones han ido cambiando a lo largo de los afios, los tres
elementos que caracterizan la discapacidad intelectual se ha ido manteniendo
por lo menos desde hace 50 afios, que son: las limitaciones en el
funcionamiento intelectual, limitaciones conductuales en la adaptacion a las

demandas ambientales y el que se inicie en edad temprana.

La discapacidad intelectual hoy en dia se expresa en la relacion que las
personas tienen con el entorno. Es decir no es la persona la que tiene una

limitacion, sino que el entorno limita a la persona con discapacidad intelectual.

La falta de adaptacion de los diferentes entornos que interfieren en la vida de
cada persona, hacen que las personas con discapacidad no puedan desarrollar

sus capacidades.

Mientras la conciencia respecto a la accesibilidad fisico-arquitecténica y
sensorial se ha ido implantando en la normativa y en la practica, aun con
escasez, los aspectos cognitivos en el tema de la accesibilidad han recibido

menor atencion.
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Las capacidades cognitivas de la persona son aquellas que se refieren a
aguello que esta relacionado con el procesamiento de la informacion, la

atencioén, percepcion, memoria, resolucion de problemas, comprension...

El adaptar un entorno cognitivamente, busca facilitar la comprensién, asi como
el desenvolvimiento de la persona en el transporte, edificios publicos, y otros
recursos en donde lo pueda necesitar. Adecuar el entorno consiste en utilizar
formatos como el visual, auditivo o un vocabulario o nivel de lectura que se
aproxime al nivel de comprensién de los receptores. Para que la persona con
discapacidad intelectual tenga mayor facilidad para comprender el medio donde

vive e interactua.

Por todo ello si se consigue un entorno mas accesible, las personas con
discapacidad intelectual tendrdn menos dificultades para integrarse y participar

en la sociedad.

3.1.2 Modelos tedricos que fundamentan la discapacidad

En Espafia, podemos encontrar como primeros planteamientos de modelos
tedricos, los realizados por Puig de la Bellacasa (1990) el cual refiere que en
la atencion a las personas con discapacidad intelectual prevalecen tres etapas:
el modelo tradicional, el paradigma de la rehabilitacion, y el paradigma de la
autonomia personal. Por otro lado encontramos a Demetrio Casado (1991), el
cual habla de cuatro etapas o modelos diferentes en la atencion a las personas
con discapacidad: interaccion utilitaria, exclusion aniquiladora, atencion

especializada y tecnificada, y accesibilidad.

Sin embargo a lo largo del tiempo pueden distinguirse claramente tres modelos
del trato social con las personas con discapacidad (Muyor, 2011): Modelo de
prescindencia, modelo médico-rehabilitador y modelo social.

El primer modelo es el de prescindencia, el origen de la discapacidad en este
modelo es un motivo religioso, se consideraba que las personas con
discapacidad trasmitian mensajes diabolicos, y que sus vidas no merecian la
pena ser vividas, por lo que su existencia era considerada como innecesaria.

Durante la prevalencia de este modelo se institucionalizaba a las personas con
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discapacidad situandolas en las esferas de anormales o de las clases mas

pobres.

Dentro de este modelo, pueden distinguirse dos sub modelos. Estos son el sub

modelo eugenésico y el sub modelo de la marginacion.

El sub modelo eugenésico, lo podemos situar en la antigiiedad clasica
(Palacios y Romanach, 2006). Este sub modelo consideraba que las personas
con discapacidad eran un inconveniente por lo que se optaba a prescindir de

éstas, a través de practicas eugenésicas.

El sub modelo de la marginacion, puede situarse durante la Edad Media
(Palacios y Romanach, 2006). La particularidad de este sub modelo es la
exclusion, que se puede generar por varias causas. Por un lado el considerar a
las personas con discapacidad como sujeto de compasion, o por otro lado el
rechazo que puede generar un persona que se cree que esta maldecida o

transmite mensajes diabdlicos.

El segundo modelo, médico-rehabilitador pone el origen de la discapacidad en
procesos biomédicos y se puede situar en la Il Guerra Munidal (Palacios y
Romanach, 2006). Se deja de considerar a las personas con discapacidad
como indtiles o anormales, en la medida en la que estas puedan ser
rehabilitadas. Este modelo pone el énfasis en la discapacidad, que es un
problema que tiene la persona y tiene que ser arreglado, donde el o la
profesional se sitia en una posicién de superioridad, manteniendo una actitud

paternalista y asistencialista.

El tercer modelo, el modelo social, considera que las causas de la discapacidad
son sociales, tiene en cuenta el rol que juega el entorno en la vida de las
personas con discapacidad. Este modelo procura centrar la atencion en las
capacidades frente a las discapacidades. Otra caracteristica es que considera
gue las personas con discapacidad tienen el mismo valor y dignidad que el
resto, y busca defender la autonomia de las personas con discapacidad, que
puedan gozar del derecho a la toma de decisiones en lo que atafie a su
desarrollo, y a su independencia personal. El modelo se puede situar a finales

de los afios 60 o principios de los 70 del siglo XX (Palacios y Romanach, 2006).

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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En la actualidad se esta desarrollando un cuarto modelo, denominado modelo
de la diversidad funcional. Este modelo surge a través del colectivo de
personas con diversidad funcional, mediante el Foro de Vida Independiente y
Divertad que nace a mediados del afio 2001 y tiene como objetivo impulsar en
Espafa el movimiento de Vida Independiente, surgido en EE.UU en 1972 y

muy arraigado en Europa en la actualidad.

La palabra Divertad es una palabra inventada. Originada de la sintesis de
dignidad y libertad; que apuntan al objetivo ultimo del Foro, la plena
consecucién de estas por las personas discriminadas por su diversidad, en este

caso funcional.

El foro esta constituido por personas de toda Espafia para la reflexion y la lucha
por los derechos de las personas con diversidad funcional. Forman parte de la
Red Europea de Vida Independiente (ENIL).

El Foro de Vida Independiente y Divertad vio que el modelo social no era
suficiente para dar respuesta a los diferentes retos bioéticos que se iban
planteando. Por ese motivo se desarroll6 en Espafa, a finales del 2006, por
autores como Romafach o Palacios el modelo de la diversidad, que es una
evolucion del modelo social o de vida independiente, y propone los siguientes
cambios fundamentales: “Erradicar la capacidad como indicador para el
colectivo y sustituirlo por la dignidad: mismo valor para las vidas y mismos
derechos. Reivindicar el valor de la diversidad humana y la participacién en
esta diversidad del colectivo de personas con discapacidad. Propugnar un
cambio de terminologia: sustituir “personas con dis-capacidad” por “hombres y
mujeres discriminados por su diversidad funcional” 0 mas breve “personas con

diversidad funcional.”

3.1.3 Datos sobre la discapacidad

Segun datos de la OMS (2016) un 15% de la poblacibn mundial padece
actualmente algun tipo de discapacidad. Hay que tener en cuenta que no solo
las personas con discapacidad son las que se ven afectadas por la misma, los

miembros familiares también padecen las consecuencias, por lo que si se les
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incluye como personas afectadas por la discapacidad la cifra aumenta a mas

del 15% de la poblacion.

Por ello, el colectivo de personas con discapacidad representa un importante
grupo de la poblacién, que a menudo no consigue tener igualdad en el acceso
a los derechos, lo que tiene una enorme repercusion en la vida de estas

personas y sus familias.

En Espafa un total de 3,3 millones de hogares vive al menos una persona con
discapacidad, lo que supone un 20% del total de hogares, tal como indica la
Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia, realizada por el INE (EDAD,2008).

Tabla 1. En uno de cada cinco hogares vive una persona con discapacidad.

Mimero de hogares

{miles) Porcentaje
Total hogares 16.446,8 100,00
Sin personas con discapacidad 13.163,3 80,04
Con personas con discapacidad 3.283,5 19,96
Con 1 persona con discapacidad 2.755,5 16,75
Con 2 personas con discapacidad 459,9 2,98
Con 3 o mds personas con discapacidad 38,1 0,23

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de

Dependencia (EDAD).

En Espafia el 8,5% de la poblacion tiene reconocida una discapacidad a través
del Certificado de Discapacidad. Aunque esta cifra estd en aumento, debido al

envejecimiento de la poblacion.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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Figura 1. Personas con discapacidad de 6 y mas afios residentes en domicilios

familiares, por Comunidades Autbnomas. Tasas por 1.000 habitantes (EDAD,

T

2008).

B 110y mas
® De 100 a 109,9
B De90a99,9

W De80a89,9
De 70 a 79,9
Menos de 70

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD).

Plena inclusién es una organizacion que representa en Espafia a las personas
con discapacidad intelectual o del desarrollo, defiende sus derechos y fomenta
su calidad de vida y la de sus familias. Est4 formada por 17 federaciones
autonomicas y casi 900 asociaciones en toda Espafa. Y trabaja por la total
inclusion de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y de sus

familias.

Plena inclusién calcula que casi un 1% de la poblacién espafiola tiene algun

tipo de discapacidad intelectual o del desarrollo.

Segun los datos recogidos por las Comunidades Auténomas, a finales de 2013
habia en Espafia un total de 234.915 personas con una discapacidad
intelectual reconocida. Esto supone un 9,16% del total de personas con

discapacidad reconocida en Espafia.

De todas estas personas con discapacidad intelectual, 134.127 son hombres
(57%) y 100.788 mujeres (43%).

Maria Navarro Oraa
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Gréfica 1. Distribucién de personas con discapacidad intelectual segun sexo.

60
50 A
40 -
30
20

Hombres Mujeres

Fuente: Elaboracién propia.

Los datos recogidos por las administraciones publicas no se pueden considerar
del todo precisos, pues sélo retnen a aquellas personas que disponen de un
certificado de discapacidad, es decir que tengan un porcentaje de discapacidad

igual o superior al 33%.

Segun los resultados de la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia
personal y Situaciones de dependencia 2008 (EDAD-2008) el numero de
personas con alguna discapacidad en la Comunidad Foral de Navarra es de

41.600, lo que supone un 7,4% de la poblacién de Navarra.

En comparacion con el conjunto de Espafia, la poblacion de Navarra presenta
tasas inferiores, el 8,5% de la poblacién espafiola tiene algun tipo de

discapacidad frente al 7,4% en Navarra.

En la siguiente tabla se puede observar el nimero de personas que tienen
alguna discapacidad o limitacion en Navarra, por distribucion de sexo y de

grupo de edad.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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Tabla 2. Personas con alguna discapacidad o limitacion, por grupos de edad y
sexo en Navarra (Tasas por 1000 habitantes).

Unidades: tasas por 1000 habitantes

AMBOS

SEXOS VARONES MUJERES
TOTAL 70,7 58,5 83,0
DE 0 A 5 ANOS 19,7 21,0 18,2
DE 6 A 64 ANOS 28,5 30,7 26,3
DE 6 A 16 ANOS 10,5 13,8 6,9
DE 17 A 24 ANOS 12,0 15,3 8,6
DE 25 A 34 ANOS 10,5 10,9 10,2
DE 35 A 44 ANOS 28,6 27,0 30,4
DE 45 A 54 ANOS 43,1 47,5 38,7
DE 55 A 64 ANOS 64,7 72,3 57,2
DE 65 A 79 ANOS 185,9 167,4 202,1
DE 65 A 69 ANOS 128,2 114,9 140,7
DE 70 A 74 ANOS 159,1 134,4 180,8
DE 75 A 79 ANOS 279,8 270,1 287,6
DE 80 Y MAS ANOS 502,5 390,8 565,6
DE 80 A 84 ANOS 382,2 335,0 413,3
DE 85 A 89 ANOS 598,0 404,6 701,0
DE 90 Y MAS ANOS 746,7 667,0 7743

Fuente: Instituto de Estadistica de Navarra.

3.2 Familia

3.2.1 Concepto de familia

La complejidad de la familia en las sociedades occidentales es tal, que se hace
dificil llegar a una definicion que recoja la variedad de modelos (Valdivia, 2008).
La estructura de la familia tradicional ha ido cambiando con el paso del tiempo,
por diversos factores: la incorporacién al mercado laboral de la mujer o el
crecimiento de las migraciones son algunos de ellos (Altarejos, 2009). Debido a

esta variedad podemos encontrar diversas definiciones de familia.

La familia es definida por la Real Academia Espafiola (RAE) como “Grupo de
personas emparentadas entre si que viven juntas” o “Conjunto de

ascendientes, descendientes, colaterales y afines de un linaje”.

Segun Garcia (2013) “La familia es un espacio, un lugar, una parte, un
escenario de interaccion social donde se comparten afectos, cuidado,

conflictos, poder, bienestar entre otras situaciones que ayudan al desarrollo”.
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La familia es considerada en nuestra sociedad como una instituciéon desde
donde se debe brindar proteccion, amor y cuidado de los hijos y las hijas para

gue su personalidad se desarrolle plena y arménicamente.

La realidad actual exige reconocer que al hablar de familia no se puede hacer
referencia solo a un sistema nuclear, sino mas bien, a un conjunto de maneras

de concebir a la familia desde nuevas estructuras.

El concepto de familia esta en constante evolucion, por ello hay que tener en
cuenta que no hay un solo tipo de familia. Se puede hablar de:

= Familia nuclear: consiste en padre y madre, que tienen una relacién
conjunta con hijos e hijas.

» Familia monoparental/ monomarental: esta conformada por madres o
padres, y sus hijos e hijas. Donde el otro progenitor no esta presente en
la crianza de los y las menores.

» Familia homo-parental: es una familia conformada por parejas de
personas homosexuales y sus descendientes.

= Familia reconstruida: Consiste en la familia formada por una pareja que
tienen hijos de relaciones anteriores y se unen para convivir, de esta
nueva relacion puede haber hijos e hijas.

= Familia extensa: Esta conformada por parientes de mas de una
generacion, donde puede incluir a abuelos y abuelas, nietos y nietas,
primos y primas; y tias y tios.
Dentro de la familia se implantan valores sociales, como el amor, el carifio, y la
proteccion mutua de los miembros, valores religiosos, y los primeros valores
que identifican a los individuos como parte de una comunidad o sociedad.
Asimismo es en el seno de la familia donde se satisfacen las necesidades
basicas de cada persona como comida, vestido y los principios basicos de la
convivencia en sociedad, asi como las primeras nociones de educacion, que

son inculcadas dentro del nucleo familiar.

La familia esta considerada como un lugar donde crecer, desarrollarse como
persona, aprender y recibir los cuidados adecuados. Y aunque en nuestra
sociedad ha ido perdiendo funciones, sigue conservando la principal funcién

gue es la de dotar de identidad a las personas.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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Por todo ello las funciones que le podemos atribuir son: la reproductiva,

econdmica, educativa, socializadora y de proteccion.

La familia es el primer espacio donde un individuo interactia. Por ello es un
espacio fundamental donde tenemos derechos y deberes, responsabilidades y

tareas, y se establecen las diferentes formas de las relaciones (Garcia, 2013).

En las familias, se generan diversas dinamicas en las que cada miembro segun
sus cualidades recibe y asume un rol determinado. Hay que tener en cuenta
que los roles que se establecen no son solo roles naturales, sino que son una
construccion social, y que en cada familia se constituyen de una manera

particular.

Los roles que se establezcan pueden ser mas o menos rigidos. En la mayoria
de los casos, los roles familiares que se crean suelen ser: el de padre, madre,
hijos e hijas, hermanos y hermanas. El rol se refiere a las expectativas y
normas que un grupo social tiene respecto a la conducta de una persona que

ocupa una posicion determinada, incluye actitudes, valores y comportamientos.

Sarto (2011) indica que los procesos que suceden en la familia repercuten de
una manera u otra en todos los miembros. Por ello cuando se produce un
cambio como un nacimiento, fallecimiento, algin miembro crece o realiza

avances en su desarrollo, produce un cambio en las dinamicas familiares.

En el momento en que en el seno de una familia aparece un nuevo miembro,
ésta tiene que adaptarse a ese cambio, y se tienen que redefinir los roles
nuevamente dentro de la familia. En ocasiones pueden aparecer hechos que
produzcan desadaptaciones en el seno familiar, como puede ser, el nacimiento
de un o una descendiente con discapacidad, esta situacién puede provocar un

desajuste emocional en la familia que les repercutira a lo largo de toda la vida.

Las vivencias que se experimentan a nivel familiar, son vivencias compartidas,
gue tienen la funcion de construir la identidad familiar. Los sucesos que ocurran
en la familia pueden llegar a fortalecer o debilitar la organizacion familiar
actuando como agentes de cambio. Ante este contexto la familia puede tener
diferentes respuestas a la hora de adaptarse a la nueva situaciébn que se

presenta.
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3.2.2 Familias con hijos e hijas con discapacidad

Cuando en el seno de una familia nace un nifio 0 una nifia con discapacidad es
inevitable que este acontecimiento vaya a afectar al conjunto de los miembros
de la familia (Fantova, 2000).

En el momento en el que nace la persona con discapacidad, existen rasgos
comunes en las reacciones de los progenitores ante esta situacion, aunque hay
gue apuntar que ninguna familia es igual, por lo que las reacciones pueden ser
distintas. A pesar de estas diferencias hay un proceso que se suele seguir en el

proceso de adaptacion al hijo o la hija con discapacidad.

Hay que tener en cuenta que antes del nacimiento del hijo o la hija con
discapacidad la familia ya tiene un recorrido, lo que marcara de manera

significativa el impacto de la noticia.

En el momento que la familia se entera que cualquiera de sus descendientes
tiene una discapacidad hay una crisis emocional de sorpresa y negacion. Es un
acontecimiento estresante que se ve a lo largo del ciclo vital de la familia por la

pérdida del hijo o hija ideal.

Enfrentar esta crisis puede suponer una oportunidad de crecimiento, madurez y
fortalecimiento, asi como el peligro de trastornos o desviaciones de alguno de
sus miembros. Hay que destacar que como ya se ha dicho, cada familia es

Unica y procesara la crisis de diferentes modos.

En las diferentes etapas vitales del hijo o la hija con discapacidad, las

preocupaciones y las dificultades seran distintas.

En la etapa preescolar los y las menores adquieren capacidades que hace que
la dependencia hacia los adultos sea menor, en el caso de los nifios y nifias
con discapacidad intelectual la dependencia hacia sus progenitores suele

prolongarse en el tiempo.

Una vez empezada la etapa educativa se da un retraso cognitivo en los y las
menores, 1o que les puede llegar a impedir seguir el ritmo en un colegio

ordinario, en esta etapa la decision de buscar la mejor educacioén para los hijos
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y las hijas genera dudas hacia cual serd la mejor opcion de modalidad

educativa.

La adolescencia es una etapa complicada, el o la joven atraviesa un momento
de nueva conciencia de su discapacidad. Buscan mayor autonomia generando
en la familia dudas, temor por el futuro y preocupaciones. Los padres y las
madres ante esta etapa tienen temores por el desprendimiento de los hijos y

las hijas con discapacidad.

En la etapa adulta de la persona con discapacidad los padres muestran
preocupaciones por el temor a que pasara cuando ellos falten, es decir, cudl

sera el futuro de la persona con discapacidad cuando ellos fallezcan.

Las familias tienen que ser conscientes de las dificultades de la persona con
discapacidad, y asi aspirar a que el entorno de la persona sea donde se
potencien y desarrollen de forma adecuada sus capacidades y se le apoye en

el proceso de integracién social.

3.2.3 Los hermanos y las hermanas de las personas con discapacidad

intelectual

Los hermanos y las hermanas, son definidos por la RAE como “Persona o
animal que tiene en comun con otra el mismo padre y la misma madre, o solo

uno de ellos”.

Iriarte e Ibarrola (2010) dicen que los hermanos y hermanas tienen funcion de
socializadores y educadores unos de otros o de otras, median en la atencion y
en el control parental, y proveen de un contexto similar al de los pares para

encajar experiencias emocionales intensas y hacer negociaciones de poder.

Los estudios realizados en torno a las familias que tienen algun hijo o hija con
discapacidad intelectual han sido focalizados hacia el efecto que este hecho
tiene en los progenitores, haciendo que los demas hijos e hijas de la familia no
reciban el apoyo adecuado para afrontar la situacion que se les presenta
(Lizasoain, 2009).
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La influencia que una persona con discapacidad intelectual tiene sobre sus
hermanos y hermanas hay que encuadrarla a lo largo de todo su vida, donde

hay que tener en cuenta los aspectos positivos, asi como los negativos.

El tener un hermano o hermana con discapacidad intelectual provoca diferentes
sentimientos en la persona, estos pueden ser positivos y negativos. Algunos de
los efectos positivos que recalcan algunos autores como lIriarte e lbarrola
(2009) son el ser mejores personas, tener mayor empatia, amor, sentido de
justicia social, mayor madurez y tolerancia. Por otro lado, alguna de las
emociones negativas que puede generar tener un hermano o hermana con
discapacidad pueden ser el cansancio, la verglenza, celos, resentimiento y

sobrecarga, entre otros.

En muchos casos hay una gran ambivalencia de sentimientos hacia las
personas con discapacidad (Nufiez, Rodriguez y Lanciano, 2005). Hay fuertes
sentimientos de amor y ternura, junto a otros de hostilidad y frustracion, como
puede ser el sentimiento de culpa, sobre exigencia respecto al hermano o
hermana con discapacidad, celos, rivalidad y hostilidad, soledad y frustracion
por no poder tener el vinculo fraterno desde la igualdad, asi como sensacion de

encierro.

Lo dicho en estos estudios se puede observar en la encuesta citada en la
metodologia, que ha sido realizada con el objetivo de conseguir una mayor

aproximacion a la realidad de los hermanos y hermanas.

Las respuestas a la pregunta “;Qué te ha aportado tener un hermano o

hermana con discapacidad?” son:

Fortaleza

= Sufrimiento

* Mucha felicidad
= Responsabilidad
* Madurez

= Sensibilidad
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Por otro lado, a la pregunta “; Qué consideras que has podido perder por ello?,

las respuestas son:
= Nada
= Relaciones con otras personas
= Libertad

En la entrevista personal realizada a una hermana de una persona con

discapacidad respecto a los sentimientos comentaba lo siguiente:

“Bueno pues si, pierdes libertad, pierdes no sabes, es que no se hay
momentos en los que te ves perdida, como que hago con ella para que
esté a gusto, para que esté feliz, que la conoces y sabes cuando esta
feliz. Comiendo, entonces aunque sea su preferida no le puedo dar de
comer, es feliz si me voy con ella a la calle, si la saco de paseo. Yo me
aburro como un mono, porque no tiene conversacion, vamos a comer a
un restaurante y te sientas y ella esta comiendo y a continuacion, ni
hablamos, a parte no oye, entonces, es como irme sola.” (Hermana de
persona con discapacidad, comunicacion personal, 17 de mayo de
2017).

El vinculo entre los hermanos y las hermanas constituye uno de los lazos
familiares que mayor duracion tienen en el tiempo, se extiende desde la
infancia, hasta el fallecimiento de uno de ellos. Entre los y las hermanas se
comparte una herencia familiar a nivel genético y a nivel de experiencias, que

tiene como consecuencia que cada individuo construya su propia identidad.

Nufez, Rodriguez y Lanciano (2005) indican que los hermanos y las hermanas
pueden ser fuertes modelos de identificacion por el hecho de pertenecer a una
misma generacion. Y por otra parte hablan de que la relacion que establecen,

es una de las primeras formas de interaccion social que tienen en sus vidas.

El hecho de que un hermano o una hermana tengan discapacidad intelectual
puede hacer que la similitud genética y experiencial no sea la misma debido a

las distintas capacidades entre ambos.
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Hay que tener en cuenta que cada persona puede vivir la experiencia de tener
un o una hermana con discapacidad de formas totalmente distintas, pero hay

algunos factores que pueden afectar a sus vivencias. Segtn Angels (2007) son:
= Género
= Orden de nacimiento
= Edad
= Diferencia de edad entre los hermanos y las hermanas
= Caracteristicas personales
» Tipo de discapacidad y grado de afectacion
= Forma de adaptacion de la familia
» Clase socioecondmica, raza, etnia, religion, cultura...
= Comunidad en la que viven y apoyos recibidos

Los sentimientos que afloran a lo largo de las etapas vitales de los hermanos y
las hermanas, se podrian diferenciar en tres etapas: infancia, adolescencia y
madurez. Donde las preocupaciones hacia el hermano o la hermana con

discapacidad van cambiando a la vez que las propias preocupaciones.

En la infancia los hermanos y las hermanas muestran algunos sentimientos
como desconcierto, malestar, angustia, deseo de curacion de los hermanos o
hermanas con discapacidad, verglenza, enfado y rabia. Esto se puede dar por
la falta de informacion que tienen acerca de la discapacidad de su hermano o

hermana.

En la adolescencia son méas conscientes de la discapacidad de su hermano o
hermana, y eso les puede generar sentimientos de soledad, diferencia, rabia o
enfado, verguenza, instinto de proteccion, culpa... En esta etapa son mas
conscientes de las diferencias que les separan, y generaran sus vinculos
sociales en torno a como los demas acepten a la persona con discapacidad

que hay en su familia.

En la vida adulta el hermano o la hermana sale del hogar y puede formar una
familia independiente, en esta etapa buscan la aceptacion de las parejas de la

discapacidad de su hermano o hermana, hay temor por la propia descendencia,
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y se produce un cambio de posicién en el qgue pueden pasar a tomar el papel

de cuidador o cuidadora respecto al hermano o hermana con discapacidad.

Mufioz (2017) afirma que hay “algunos retos en el manejo tanto de la vivencia
de la discapacidad como de las emociones que genera. Un elemento de
especial relevancia es el sefialamiento de la variacion de los sentimientos y
necesidades en funcion de la etapa vital y la edad de los hermanos/as, algo

gue en muchas ocasiones no se toma en consideracion en las investigaciones”.

Ya que no es lo mismo investigar o intervenir en las diferentes situaciones en
las que se encuentran los hermanos y las hermanas a lo largo de la vida de sus

hermanos y hermanas con discapacidad intelectual.

Por ejemplo en la etapa de la infancia o adolescencia, buscando saber qué es
la discapacidad y qué le estd pasando a su hermano o hermana, y por qué
tiene determinadas caracteristicas. O en la etapa adulta tener que afrontar la
tutela de su hermano o hermana, el vivir con ella o él, y que se hagan cargo de

todos los aspectos de la vida de su hermano o hermana con discapacidad.

3.3 Recursos existentes en Navarra

En este apartado vamos a ver los recursos que existen en Navarra para la
atencion de las personas con discapacidad intelectual, asi como la atencion a
sus familias.
= Asociacibn Navarra en Favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual o del Desarrollo y sus familias (ANFAS).
Es un movimiento asociativo de Navarra que, desde 1961, presta apoyos y
defiende los derechos de las personas con discapacidad intelectual o del

desarrollo y sus familias.

ANFAS organiza una serie de programas dirigidos a las personas con
discapacidad intelectual o trastornos del desarrollo con el objetivo de mejorar
su calidad de vida. También cuentan con un Programa de Apoyo a Familias,
acompanando a las familias de personas con discapacidad intelectual en su

proyecto de vida, partiendo de sus propios recursos y fortalezas, atendiendo a
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sus necesidades y demandas y facilitando los apoyos necesarios para mejorar

su calidad de vida y el bienestar de cada uno de sus miembros.

ANFAS recoge por otro lado el objetivo de contribuir a que todas las personas
con discapacidad consigan la verdadera inclusion como ciudadanos vy

ciudadanas en una Navarra justa y solidaria.
= Asociacion por la integracion educativa y laboral (BIDEAN)

Bidean es una entidad sin animo de lucro que proporciona a las personas con
discapacidad un empleo remunerado, productivo y adecuado a cada una de
ellas. Sus actividades laborales tienen como mision la realizacién de un trabajo
productivo compitiendo en igualdad de condiciones en el mercado, pero su fin
es generar oportunidades laborales que permitan a las personas con
discapacidad su integracion social y desarrollo personal, asi como su

integracion al mercado ordinario.
= Centro Isterria educacion especial

El Centro Concertado de Educacién Especial. El colegio da respuesta a los
alumnos y alumnas con Necesidades Educativas Especiales, que requieren
un curriculo adaptado. Isterria ofrece a sus alumnos un espacio educativo y
residencial, en donde pueden desarrollar al méximo sus capacidades,

encaminado a lograr una mejor calidad de vida.
= CPEE Andrés Muiioz Garde

Centro Publico de Educacion Especial de Navarra, que ofrece un servicio
integral de calidad humana y profesional a los alumnos con necesidades

educativas especiales desde los 3 a los 21 afios.
= FUTUNA

La Fundacion Tutelar Navarra es una entidad social, sin animo de lucro

instituida en el afo 1988.
Los fines de la Fundacioén son:

- Ejercer la tutela de las personas con discapacidad intelectual
incapacitadas judicialmente.

- Asesorar sobre la incapacidad judicial y tutela.
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- Sensibilizar a la sociedad y fomentar los derechos de las personas
con discapacidad intelectual.

=  Fundacién ATENA

Es una fundaciéon privada sin dnimo de lucro. Cuyo objetivo principal es
promover y fomentar el desarrollo integral de las personas con discapacidad
intelectual a través del arte, mejorando asi su calidad de vida vy

acompafnandoles en su proyecto vital.
= Fundacion Ciganda Ferrer

Es una entidad privada que esta compuesta por el Colegio de Educacion
Especial EI Molino, que es un centro privado concertado con el Gobierno de
Navarra que atiende a alumnos en las etapas educativas de educacion infantil,
primaria, secundaria y post-obligatoria, entre las edades comprendidas de 3 a
21 afios y cuyo objetivo es el desarrollo y promocién de las personas con
discapacidad intelectual. ElI Centro Ocupacional, que desarrolla un Programa
de Capacitacion Laboral y Adecuacion a la Vida Adulta. Y el centro de
Orientacion Familiar, que es un espacio abierto donde los familiares de las
personas con discapacidad intelectual pueden encontrar la informacién y la

formacion que precisan para desarrollar de forma adecuada su labor educativa.
= Asociacion Navarra Sindrome de Down

Es una entidad sin &nimo de lucro que trabaja desde 1990 por las personas con
Sindrome de Down, mediante acciones que contribuyen a la mejora de su

calidad de vida y a la defensa de sus derechos.
» Residencia Javier

Es un centro privado sin animo de lucro ubicado en Elcano, valle de Egués.
Pertenece a la congregacion de las RR. MM. Esclavas de la Virgen Dolorosa.
Es un centro de atencion integral dirigido a fomentar el desarrollo de las
habilidades adaptativas que proporciona bienestar y favorece la

autodeterminacién de las personas con discapacidad.

Las usuarias son personas de sexo femenino, con discapacidad intelectual y

necesidades de apoyo variadas en diferentes areas de la vida.
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= Asociacién de padres, madres y tutores del centro La Atalaya de Tudela
(La Atalaya)

La asociacion tiene como objetivo la busqueda de la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual que son atendidas en el centro, asi
como fomentar la integracion social de las mismas.

= Asociacién padres y madres centro Monjardin

La Asociacion de familiares y tutores del Centro de dia Monjardin de Pamplona
tiene como fin, orientar sus acciones hacia una vida digna de las personas
atendidas en el centro, promover la integracién social, colaborar con la
direccion del centro, contactar con otras asociaciones con los mismos fines,
concienciar sobre la discapacidad intelectual, mejorar la calidad del centro,
programar cursos y conferencias para familiares y personal del centro en
relacion a la atencion de las personas con discapacidad intelectual.

= Asociaciéon de familiares y tutores de personas con retraso mental

severo y profundo del centro Oncineda de Estella (ONCINEDA)

La Asociacion de familiares y tutores de personas con discapacidad intelectual
del centro Oncineda de Estella tiene como misién mejorar la calidad de vida

de las personas con discapacidad intelectual y sus familias.
= APYMA “C.P.E.E Andrés Mufioz Garde”

Uno de los principales fines de la APYMA es colaborar de forma estrecha con
el colegio para el logro de la formacion y desarrollo integral de los alumnos y

alumnas con discapacidad intelectual.
= APYMA “C.E.E EIl Molino”

La APYMA “El Molino” forma parte de la comunidad escolar. Su objetivo
fundamental es aportar al centro la vision de la familia, de forma que los y las
alumnas accedan a una educacién de calidad, global, que responda a sus
necesidades en todos los niveles de su desarrollo y que les permita una vida
autbnoma, madura, responsable y satisfactoria a nivel personal, laboral y

social.
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= APYMA “C.E.E Isterria”

La Asociacion de Padres y Madres del Colegio de Educacién Especial Isterria,
tiene como objetivo defender los derechos y mejorar la calidad de vida de los
alumnos y alumnas del centro y de sus familias, orientados por los principios de
integracion social y normalizacion.

= APYMA “C.E.E Torre Monreal”

La asociacion de Padres y Madres de Alumnos del Colegio de Educacion
Especial Torre Monreal tiene como fines, facilitar la comunicacion sobre la
educacién de los alumnos y alumnas, entre las familias y el centro, coordinar
actividad con los y las alumnas, con antiguos alumnos y alumna, y con otras

entidades.
= Cermi Navarra

Es el Comité de Representantes de Personas con Discapacidad de Navarra.

3.4 Funciones de la trabajadora y el trabajador social en el ambito de la

discapacidad

Es relevante y necesario saber cual es el papel que se desarrolla en el &mbito

de la discapacidad desde el trabajo social.

El o la profesional de trabajo social debe ayudar a las personas con
discapacidad a mejorar sus posibilidades para la consecucion de sus propios
objetivos y asegurarse de que se respeten sus derechos. Esto solo podra
llevarse a cabo a través del abordaje de la discapacidad desde un equipo

multidisciplinar, para poder alcanzar una atencioén integral.

En el trabajo multidisciplinar, los aportes de Trabajo Social son importantes en
cuanto se brindan elementos de contextualizacion de la situacion de la
persona, sus posibilidades y limitaciones familiares y sociales, recursos
disponibles y necesarios, priorizando el ejercicio de los derechos de estas

personas y valorando las diversas alternativas de accion.
Los objetivos desde el trabajo social segun Lorna (2014) seran:

= Buscar el bienestar bio-psico-social de la persona con discapacidad,
teniendo como finalidad la mejora de su calidad de vida.
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= Favorecer la insercién de las personas con discapacidad a su ambiente
social y familiar, fomentando la eliminacion de barreras que impidan su
participacion en su entorno.

= Incentivar la participaciéon en proyectos y actividades que ayuden a la
mejora de aspectos de la vida de las personas con discapacidad.

= Colaborar en el desarrollo de conductas solidarias como el voluntariado

en el ambito de la discapacidad, que visualice a este colectivo como
ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho.

Por todo ello el o la técnico de trabajo social interviene en procesos y

situaciones que viven las personas con discapacidad, en torno a todos los

aspectos que componen sus vidas.

Para el presente trabajo vamos a hacer referencia al modelo sistémico, por un
lado el enfoque centrado en la persona, y por otro lado el enfoque centrado en

la familia.

El enfoque centrado en la persona busca que a partir de la metodologia
necesaria, la persona con discapacidad sea quien consiga planificar y tomar
decisiones sobre su propia vida. Por ello este enfoque tiene como objetivo que
la persona con discapacidad alcance el mayor grado de independencia posible
(Rodriguez, 2010).

Este modelo pone una gran importancia en la funcion del o la profesional de
referencia de la persona con discapacidad, ya que tiene un papel muy
importante en el acompafamiento y apoyo de la persona para reforzar sus

capacidades.

Segun Rodriguez (2010) la atencidon centrada en la persona se tiene que
complementar con la Rehabilitacion basada en la comunidad. Que busca que
se pongan en marcha estrategias que ayuden al desarrollo comunitario para la
rehabilitacién, que haya igualdad de oportunidades para todas las personas, y

se produzca la inclusion social.

El reconocer las necesidades de cada uno de los miembros de la familia, hace
gue haya que plantearse no solo enfoques centrados exclusivamente en la
persona con discapacidad, sino, que haya que recurrir a enfoques como el
centrado en la familia (Peralta, 2011).
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Como se ha sefalado en el apartado 3.2.1 Concepto de familia, la familia es un
elemento constante que perdura en la vida, es un nucleo de apoyo, donde la
persona se desarrolla y crea su propia identidad, y se encarga de cubrir las
necesidades del individuo. Es decir, el desarrollo individual puede estar
influenciado, por los contextos familiares y ambientales. Para la practica
centrada en la familia resulta basico considerar las unidades familiares y sus

contextos.

Desde un punto de vista juridico, afectivo, de derecho, socioeconémico y
cultural, la familia permanece en el tiempo. Por todo ello, la teoria de los
sistemas familiares se centra en como las experiencias de cualquiera de los

miembros de la familia afectan al resto.

Este cambio en el centro de atencién desde el individuo con discapacidad a la
familia, no pretende minimizar las necesidades de la persona, sino reconocer la

importancia del contexto familiar en el que vive.

El objetivo de la practica centrada en la familia, consiste en la capacitacion de
las familias, para que puedan mejorar la calidad de vida personal y familiar. A
través de este enfoque se ayuda al desarrollo de las fortalezas y recursos

familiares.

Para ello los y las profesionales que trabajen en el cuidado y la atencion a
personas con discapacidad intelectual basados en este enfoque, tendran que
entender mejor la unidad familiar y trabajar de forma eficaz con todos sus

miembros.

3.5 Marco normativo

La normativa destinada a las personas con discapacidad busca cumplir una
funcion protectora, ya que de la situacibn de discapacidad se deriva un
escenario donde este colectivo puede encontrarse en un contexto de

vulnerabilidad.

Esta proteccion supone el reconocimiento de una serie de derechos sociales
para las personas con discapacidad, que den respuesta a las necesidades

especificas del colectivo.
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El presente apartado pone de manifiesto las normas, leyes y decretos que
reconocen los derechos de las personas con discapacidad, y buscan que estos
se cumplan, asi como que tengan una vida digna en igual condiciones que el

resto de la ciudadania.

3.5.1 Normativa internacional

La Declaracién Universal de los Derechos Humanos fue el primer documento
gue establece los derechos fundamentales de las personas. Es aprobada en
1948 vy junto con el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, y el
Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, forman la

llamada Carta Internacional de los Derechos Humanos.

En el afio 2006 se aprobd la Convencion Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad. Esta nueva herramienta supone un cambio

importante para este colectivo.

Por un lado, hay una mayor visibilidad de las personas con discapacidad en el
sistema de proteccion de derechos humanos de las Naciones Unidas, ya que,
la Declaracion Universal de los Derechos Humanos ve delimitado el
cumplimiento de los mismos en igualdad de condiciones en el caso del

colectivo de las personas que padecen algun tipo de discapacidad.

Y por otro lado supone que se tenga en cuenta el fendmeno de la discapacidad
como un asunto de derechos humanos, contando con una herramienta juridica
vinculante a la hora de hacer valer los derechos de este colectivo.
Espafa firmo vy ratificd esta Convencion, mas su Protocolo facultativo, el 3 de
diciembre de 2007 y entré en vigor el 3 de mayo de 2008. Por lo que desde
esta fecha, este cuerpo normativo internacional forma parte del ordenamiento

juridico espafiol.

En la Convencidn Internacional sobre los Derechos Humanos de las personas
con discapacidad, se ratifica que todas las personas con algun tipo de
discapacidad deben poder disfrutar de todos los derechos humanos vy
libertades fundamentales en las mismas condiciones que las demas personas.
Se explica también cdémo se aplican todas las categorias de derechos humanos
a las personas con discapacidad, y las esferas donde hay que introducir
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adaptaciones para que el colectivo de personas con discapacidad pueda

ejercer plenamente sus derechos.

La celebracion en el 2003 del afio Europeo de las Personas con Discapacidad
pone de relieve los logros realizados, y el camino que todavia queda por
recorrer en el tratamiento de los problemas de este colectivo, que constituyen

la décima parte de la poblacion de la Unién Europea.

El articulo 1 de la Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién Europea
(2010/C 83/02) dice que “la dignidad humana es inviolable. Seré respetada y
protegida”. El articulo 26 establece que “la Union reconoce y respeta el derecho
de las personas discapacitadas a beneficiarse de medidas que garanticen su
autonomia, su integracion social y profesional y su participacion en la vida de la
comunidad”. Asimismo, el articulo 21 prohibe toda discriminacion por razén de

discapacidad.

El Tratado de Funcionamiento de la Unidn Europea en el articulo 10 sefiala que
“En la definicion y ejecucion de sus politicas y acciones, la Union tratara de
luchar contra toda discriminacién por razén de sexo, raza u origen étnico,
religion o convicciones, discapacidad, edad u orientacién sexual” y en el
articulo 19 habla de la adopcion de acciones adecuadas para luchar contra la

discriminacion por motivo de discapacidad.

3.5.2 Normativa estatal

Con la promulgacion de la Constitucion de 1978, se inicia en Espafia una
nueva etapa en cuanto al tratamiento juridico y social de las personas con

discapacidad.

En el articulo 14 de la Constitucion se sientan las bases para la formulacién de
las politicas sociales que se van a ir desarrollando. El articulo establece que
todos somos iguales ante la ley, sin que prevalezca ningun tipo de
discriminacion.

En lo referente a las personas con discapacidad, en la Constitucion espafiola,
solo existe un articulo que esta expresamente dedicado a ellas, el articulo 49,

cuyo texto dice:
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“‘Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento,
rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y

psiquicos, a los que prestaran la atencion especializada que requieran y
los ampararan especialmente para el disfrute de los derechos que este

Titulo otorga a todos los ciudadanos.”

Este articulo se enmarca en el Titulo | de la constitucion, que hace referencia a

los derechos y deberes fundamentales.

El articulo 49 de la Constitucion Espafiola supuso el primer escalon legislativo
para la integracion social de las personas con discapacidad. El objetivo ultimo
es que las personas con discapacidad puedan beneficiarse de todos los

derechos constitucionales al igual que el resto de la ciudadania.

Practicamente hasta los afios 80 hay escasa legislacion sobre la discapacidad,
y la poca que hay sigue las lineas internaciones del trato a las personas con

discapacidad.

A raiz del articulo 49 de la constitucion, va a nacer la Ley 13/1982, de 7 de
abril, de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI), que pretende, entre
otros objetivos, impulsar y fomentar la integracion laboral de las personas con

discapacidad.

La LISMI es la primera ley que establece en Espafia una serie de derechos
sociales para las personas con discapacidad. Esta conforma una ley marco
estableciendo las pautas de actuacion en materia de discapacidad.

Los principios generales de la ley son el reconocimiento de los derechos de las
personas con discapacidad y su dignidad para su completa realizacion
personal. Los poderes publicos tendran la obligacion de prestar los recursos
necesarios para el ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad.
Participando para ello en su ambito de competencias correspondientes, la
Administracién Central, las Comunidades Auténomas, las Corporaciones
Locales, los Sindicatos, las entidades y organismos publicos y las asociaciones

y personas privadas.

Y por ultimo los poderes publicos promoveran la concienciacion de la sociedad,
especialmente en los ambitos escolar y profesional, asi como las medidas para
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la promocion educativa, cultural, laboral y social de las personas con
discapacidad se llevaran a cabo mediante su integracion en las instituciones de

caréacter general.

La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad
(LIOUNDAU), se aprob6 el 2 de diciembre de 2003. Su fin es el de castigar y
sancionar a aquellas personas y organismos que discriminen a las personas
con discapacidad. Esta ley tiene por objeto establecer medidas para garantizar
y hacer efectivo el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad, conforme a los articulos 9.2, 10, 14 y 49 de la Constitucion. Se
centra especialmente en dos estrategias de intervencion: la lucha contra la

discriminacion y la accesibilidad universal.

La Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
de atencién a las personas en situacién de dependencia, regula las condiciones
basicas para la creacion de un Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia (SAAD), mediante la colaboracion y participacion de todas las

Administraciones Publicas.

Los principios mas significativos que rigen esta ley son, el caracter universal y
publico de las prestaciones, el acceso a las prestaciones en condiciones de
igualdad y no discriminacion, y la participacion de todas las Administraciones

Publicas en el ejercicio de sus competencias.

La Ley 49/2007, de 26 de diciembre, tiene por objeto establecer el régimen de
infracciones y sanciones que garanticen unas condiciones basicas en materia
de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de

las personas con discapacidad.

Esta ley regula las infracciones y sanciones por el incumplimiento de la Ley
51/2003, conocida como LIONDAU, siendo imprescindible para garantizar el
ejercicio real del derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con

discapacidad.

La Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptaciébn normativa a la Convencion

Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Esta ley
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pretende promover los cambios normativos y de plazos, que son necesarios
para el cumplimiento de los compromisos adquiridos por la ratificacion en 2007
de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad.

Considera que la Convencidon supone la consagracion del cambio de
paradigma del enfoque sobre las politicas de discapacidad y que supera la
perspectiva asistencial de la discapacidad para abordar una perspectiva

basada en los derechos humanos.

La modificacion de la legislacién espafiola encuentra su fundamento en el

articulo 4 de la Convencion:

‘Los Estados Partes se comprometen a asegurar y promover el pleno
ejercicio de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales
de las personas con discapacidad sin discriminacién alguna por motivos

de discapacidad.”

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.

Este Decreto tiene por objeto “garantizar el derecho a la igualdad de
oportunidades y de trato, asi como el ejercicio real y efectivo de derechos por
parte de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones respecto
del resto de ciudadanos y ciudadanas, a través de la promocion de la
autonomia personal, de la accesibilidad universal, del acceso al empleo, de la
inclusion en la comunidad y la vida independiente y de la erradicacion de toda

forma de discriminacioén.”

El real decreto refunde las tres leyes principales en Espafia sobre
discapacidad, la Ley 13/1982, la Ley 51/2003 y la Ley 49/2007.

Esta nueva ley actualiza los conceptos, definiciones, principios y contenido a la

Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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3.5.3 Normativa Foral

La Ley Foral 14/1983, de 30 de marzo, de Servicios Sociales atribuye la
competencia de los Servicios Sociales de Navarra al Gobierno Foral y a los

Ayuntamientos.

Esta norma establecia cinco sectores de actuacion, “familia y comunidad”,
“infancia y juventud”, “tercera edad”, “minusvalias” y “Reinsercion social y
actuaciones especiales”. Por lo que esta ley estableci6 una primera

clasificacion de sectores de intervencion.

En la Comunidad Foral, el Sistema de Proteccion y Atencion de la Dependencia
se constituye a través de dos leyes que desarrollan el actual sistema de

Servicios Sociales.

Estas son, la Ley foral 15/2006 de Servicios Sociales, y la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las

Personas en situacion de Dependencia.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de Dependencia, se aprueba a la vez que
la Ley Foral, de modo que sus principios se integran en el régimen foral.

La Ley Foral 15/2006, de 14 de diciembre de Servicios Sociales configura un
nuevo desarrollo de los servicios sociales en la Comunidad Foral de Navarra,
pasando de un sistema asistencialista en la prestacion de los servicios, a un
sistema garantista en el que las personas pasan a tener derecho a
determinadas prestaciones de servicios sociales. Y se establece por vez

primera en Espafia el derecho de las personas a los servicios sociales.

El instrumento que se prevé en la Ley Foral para recoger las prestaciones del
sistema publico cuyo ambito de actuacion se extienda a todo el territorio
navarro es la Cartera de Servicios Sociales de Ambito General, aprobada por
Decreto Foral 69/2008.

La Cartera consta de un articulado y disposiciones de general aplicacion a
todas las prestaciones, y de 140 prestaciones, 90 garantizadas y 50 no

garantizadas, agrupadas en ocho areas distintas: atencion primaria, atencion a

Maria Navarro Oraa



36

la dependencia, atencion a personas mayores, atencidbn a personas con
discapacidad, atencion a personas con enfermedad mental, atencion a
personas en situacion de exclusién social o riesgo de estarlo, atencidén al menor

y atencion a victimas de la violencia de género.

En el &mbito de la discapacidad los servicios que se ofrecen son los siguientes:
Servicio de valoracion de la discapacidad, Servicio de valoracion de la
idoneidad ocupacional y/o laboral, Servicio de valoracion de la situacién familiar
para el acceso a una plaza residencial, Servicio de atenciéon temprana de 0-3
afios, Servicio de rehabilitacion del lenguaje, Servicio de piso
tutelado/funcional, Servicio de ingresos temporales en residencia para
personas menores de 65 afos, y Servicio de atencidn residencial para

personas menores de 65 afios.
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4. Proyecto de intervencion

4.1 Presentacién del proyecto

El presente proyecto consta de dos actividades, un encuentro para todos los
hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual que participan
en los diferentes programas de ANFAS, con el lema “Pasamos a la accion”.
Con el objetivo de motivarles a los hermanos y hermanas adultos a la
participacion en el grupo de apoyo emocional o socio terapéutico para
hermanos y hermanas, que es la segunda actividad del proyecto explicada a

continuacion.

Consiste en la creacién de un grupo de apoyo emocional o socio terapéutico,
dirigido a hermanos y hermanas, de personas con discapacidad intelectual que
participan en el programa de envejecimiento activo en la Asociacion Navarra en
favor de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y sus

familias (ANFAS). El cual va a estar enmarcado en la misma asociacion.

Con el fin de buscar que las familias sean para la persona con discapacidad la
base de la integracion, el principal recurso existente y el apoyo de otras familias
se ha visto necesario realizar este Trabajo de Fin de Grado, ya que los
hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual tienen una

realidad y unas necesidades, a las que no se le esta dando cobertura.

Ademas se plantea que el proyecto pueda ser una experiencia piloto, ya que se
cuenta que conforme vaya pasando el tiempo habra nuevos miembros en el
Programa de Envejecimiento Activo, y éstos puedan tener hermanos vy
hermanas que necesiten 0 quieran participar en un grupo de apoyo emocional

0 socio terapéutico.
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4.2 Fundamentacion

4.2.1 Andlisis de situacion

En la Comunidad Foral de Navarra hay una gran variedad de recursos que
atienden a las personas con discapacidad intelectual y sus familias como ya se
ha podido ver en el apartado 2.3.3 Recursos existentes en Navarra del marco
tedrico, pero s6lo hay un programa en toda Navarra que trabaje el
envejecimiento activo de las personas con discapacidad intelectual y del

desarrollo, y ese programa se lleva a cabo en ANFAS.

El programa de Envejecimiento activo va destinado a personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo que tengan una edad mayor de 45

afios o0 se encuentren en proceso de envejecimiento, y a sus familias.

El envejecimiento de la poblacién es una de los retos a los que se enfrenta hoy
en dia nuestra sociedad, en Navarra se encuentra una de las esperanzas de

vida mas alta de toda Europa.

Y este aumento de la esperanza de vida afecta también a las personas con

discapacidad intelectual.

Grafica 1. Distribucién por edades de la poblacién en Navarra.

E Menos de 15
HEntre 15y 44
i M3as de 45

Fuente: Elaboracion propia.
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Como podemos observar en la piramide, el mayor grueso de poblacion se
encuentra entre el rango de edad de los 35-39 a los 55-59 afios. Esto quiere
decir que en los proximos afios habrd un cambio en la poblacién, que se
encontrara en rangos de edades mas avanzadas, siendo necesarios apoyos y
recursos especificos hacia el colectivo de personas mayores. Se calcula que en
la préxima década, mas del 60% de las personas con discapacidad intelectual

tendran mas de 45 afios.

2016

De 100 o mas afios
De 95 a 99 afios
De 90 a 94 afios
HOMBRES MUJERES De 85 a 89 afios
De 80 a 64 afios
De 75 a 79 afios
De 70 a 74 afios
De 65 a 69 afios
De 60 a 64 afios
De 55 a &9 afios
De 50 a 54 afios
De d5 a 49 afios
De 40 a 44 afios
De 35 a 39 afios
De 30 a 34 afios
De 25 a 29 afios
De 20 a 24 afios
De 15 a 19 afios
De 10 a 14 afios
De 5 a9 afios
De 0 a4 afios

Figura 2. Piramide de poblacién de Navarra del afio 2016

Fuente: Instituto de Estadistica de Navarra.

Mientras que en la poblacién general se considera que el envejecimiento
comienza hacia los 65-70 afios, en una persona con discapacidad intelectual el
envejecimiento se inicia hacia los 45-50 afios, ya que tienen un envejecimiento

prematuro.

Aguilella, Verdugo y Sanchez (2008) afirman que diversos autores han

coincidido en considerar los 45 afios como fase en la que las personas con
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discapacidad empiezan a manifestar los sintomas de declive funcional que

indican el inicio del envejecimiento prematuro.

Grafica 3. Distribucion por tramos de edad de las personas con discapacidad
intelectual segun los datos recogidos por las Comunidades Autonomas, a
finales de 2013 en Espafa.

M 0-17 afios

M 18-34 afios
id 35-64 afos
H 65-79 afios

i Mayores de 80 afios

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de la pagina web de Plena

Inclusion.

El ser una persona con discapacidad intelectual y tener mas de 45 afios,
supone un incremento importante del riesgo de padecer problemas de
movilidad, trastornos de conducta, trastornos cardio y cerebro-vasculares,
alteraciones sensoriales, patologias gastrointestinales, alteraciones endocrinas,

trastornos neurolégicos o trastornos funcionales, son alguno de ellos.

ANFAS atiende actualmente a 26 Personas en dicho proyecto, y el rango de
edad de las personas atendidas varia desde los 40-45 hasta los 76-80 afios

como se puede observar en la siguiente grafica.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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Grafica 4. Edad por rangos de los participantes en el programa de

envejecimiento activo de ANFAS.

EDAD

N W~ Ul O

[EnN

OIIIIIIIIIIII

40-45 46-50 51-55 56-60 61-65 66-70 71-75 76-80

B Hombre M Mujer Total

Fuente: Datos proporcionado por ANFAS.

Segun Millan (2002) la sociedad se encuentra ante un nuevo reto, ya que hasta
hace unos afos, la esperanza de vida de las personas con discapacidad
intelectual estaba bastante baja con respecto a la media de la poblacién en
general. En la actualidad, los avances médicos, el aumento de la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual, el mayor numero de
recursos y la mejora de la atencién, han propiciado que la esperanza de vida

de las personas con discapacidad intelectual aumente de manera considerable.

Es en este momento donde se presenta el reto de dar respuestas a las
necesidades de las personas con discapacidad intelectual en proceso de
envejecimiento. Como sefala la responsable del Programa de Envejecimiento

Activo:

“‘Pues concretamente de las personas que envejecen que es lo que yo
tengo el grupo y asi, pues ahora mismo es que no hay recursos, nada no
hay, no se plantea que las personas con discapacidad intelectual
envejezcan, de tal forma que nuestro programa pende de un hilo. Porque
el Gobierno de Navarra no se hace cargo, no hay nada, o sea la ley no
contempla, tenemos este programa, que tuvo la subvencion y ha tenido
este afio, que solo nos queda un afio de subvencién porque es un

programa innovador porque se ha adelantado a la ley, no esta en la
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cartera de servicios del Gobierno de Navarra, no hay una ley, que...hay
leyes que hablan de centros de dia, y leyes que hablan de clubs de
jubilados, pero no entramos en la legislacion, entonces ahora mismo hay
un total desamparo de la gente que envejece, tu te jubilas en Tasubinsa,

y ¢,qué?” (O. Garralda, comunicacion personal, 9 de mayo de 2017).

Como se expone en el apartado 3.3 Recursos existentes en Navarra. En la
cartera de servicios sociales de ambito general de Navarra, los servicios estan
divididos en diferentes ambitos: Atencion primaria, dependencia, personas
mayores, discapacidad, enfermedad mental, exclusion social, menores y

violencia de género.

Los recursos que se plantean se ofrecen a estos colectivos determinados, pero
no se plantea la posibilidad de que haya usuarios y usuarias que necesiten
recursos especializados para la atencion de dos problematicas concretas a la
vez. Como es en este caso, la discapacidad y el proceso de envejecimiento. En
la entrevista personal realizada a la hermana de una persona con discapacidad

sefiala lo siguiente:

“...0 sea en los otros sitios, centros de dia son gente, no son gente con
retraso, tampoco... no sé yo ahora mismo lo que necesitaria, es un tipo
de residencia pero adecuada para esta gente, 0 sea no entra en una
residencia normal, no sabe.” (Hermana de persona con discapacidad,

comunicacion personal, 17 de mayo de 2017).

Hay que tener en cuenta que el envejecimiento no se produce solo en la
persona con discapacidad, ya que hace unos afios era posible que los padres y
madres sobreviviesen a su hijo o hija con discapacidad, pero con el aumento
de la esperanza de vida de las personas con discapacidad, es muy probable
que los hijos e hijas sobrevivan a sus padres, teniendo que hacerse cargo de

las personas con discapacidad sus hermanos o hermanas, o alguna institucion.

Por ello hay que tener en cuenta a la hora de valorar las nuevas necesidades
gue surgen con el envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual,

no solo las necesidades de la propia persona, sino también las de su familia.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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Mufioz (2017) sefiala que en el Dia Internacional de la Familia, Plena inclusién
ha querido hacer visible la situacion de los hermanos y hermanas de las
personas con discapacidad intelectual, que asumen cada vez mas
responsabilidades sobre los apoyos a sus familiares como consecuencia de
una mayor esperanza de vida de los mismos, unida al envejecimiento de sus
progenitores. Junto a ello, estos hermanos y hermanas tienen unas
necesidades y prioridades diferentes a las de sus padres y madres, y es

necesario conocerlas para poder prestarles los apoyos adecuados.

4.2.2 Poblacion beneficiaria

Encuentro de hermanos y hermanas: “Pasamos a la accion”

La poblacién beneficiaria son todas las personas que tengan hermanos o
hermanas con discapacidad intelectual que se encuentren participando en
algun programa de ANFAS independientemente de su edad.

Una aproximacion de los hermanos y hermanas que podrian acudir al

encuentro se puede ver en la siguiente tabla.

Tabla 3. Numero de hermanos y hermanas que se encuentran participando en
los diferentes programas de ANFAS.

Programa de ANFAS Numero de hermanos o hermanas
Grupo de apoyo familiar 1
Taller de hermanos “Txiquis” 21

Hermanos y hermanas de personas
gue participan en el Programa de 17

Envejecimiento Activo

TOTAL 39

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos proporcionados por ANFAS.
Grupos de apoyo emocional o socio terapéutico

La poblacién beneficiaria para el grupo, serian todos y todas las hermanas de
las personas con discapacidad intelectual que participan en el Programa de

Envejecimiento Activo.
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Como podemos ver en la siguiente grafica elaborada a partir de los datos de la
encuesta citada en la metodologia los rangos de edad de la posible poblacion
beneficiaria se mueven entre los 45 y mas de los 65 afios.

Grafica 5: Edad de las personas encuestadas.

®25a34
@® 35a44

45a 54
®55a64

@ +65

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos recogidos en la Encuesta a
hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual (adjuntada en
el anexo VII).

Al ser una experiencia piloto se propone un grupo de apoyo emocional o socio
terapéutico. Pero en vista de que hay 17 personas con discapacidad intelectual
participando en el Programa de Envejecimiento Activo que viven con sus
hermanos y hermanas, y para que el grupo funcione adecuadamente se
considera que el nimero 6ptimo de miembros tiene que ser de unas 8-10
personas, para que todas puedan participar y compartir experiencias, asi como
gque sea mas facil respetar la confidencialidad. En un futuro se podria

considerar la formacién de un segundo grupo.

Como se puede observar en la siguiente gréfica, 17 de los 26 participantes en
el Programa de Envejecimiento Activo viven con sus hermanos y hermanas.
Siendo estos y estas las principales cuidadoras una vez que los padres y

madres no se pueden hacer cargo, o han fallecido.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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Grafica 6. Lugar en el que viven las personas con discapacidad intelectual

participantes en el Programa de Envejecimiento Activo.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de ANFAS.

En la gréfica se puede observar que de los 17 casos en los que los hermanos y
hermanas se hacen cargo de las personas con discapacidad, 10 son
hermanas. Lo que confirma lo que decia la responsable del Programa de
Envejecimiento Activo en la entrevista que se le realizo, respecto a la influencia

del género en el rol del cuidador o cuidadora.

“sobretodo el rollo hombres y mujeres, hay mucha diferencia. Incluso los
hermanos, hay gente que tiene hermanos y vive con su hermano con
discapacidad y se hace cargo su cufiada, o sea el rol este del cuidador
todavia sigue siendo el de la mujer, aunque sea cuiada y no hermana.”

(O. Garralda, comunicacion personal, 9 de mayo de 2017).

En la mayoria de los casos en los que fallecen el padre y la madre, son los
hermanos y hermanas de las personas con discapacidad intelectual los que se
hacen cargo de ellos y ellas. Esto puede presentar un importante desajuste en
la dinAmica familiar de los y las hermanas, ya que la mayoria de ellos y ellas

puede que hayan formado una familia o tengan sus propias vidas.
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“...A parte de sus hermanos, tienen sus parejas y sus hijos y que esto a
veces se les queda un poco como grande y que la tutela, aunque les
quieren, que eso no tiene nada que ver, y no dejarian a sus hermanos
por nada del mundo, pero que a veces son cargas, cargas emocionales,
y situaciones que a veces les cuesta mucho resolver...” (S. Ganuza,

comunicacion personal, 8 de mayo de 2017).

Los datos de la encuesta citada en la metodologia, a pesar de ser una muestra

pequefia el 100% de las personas que han respondido consideran que la

discapacidad del hermano o hermana ha influido en la dinamica familiar. La

responsable del Programa de Envejecimiento Activo decia lo siguiente en su

entrevista:

“Si de una pregunta que les hacia en la encuesta, que era ¢ A ver si
habia afectado a la dindmica familiar? Todos han contestado que si.

Que si que es una de las cosas...

Claro y es que encima sabes que es lo que pasa, que hay en muchos
casos las personas con discapacidad han estado viviendo con sus
madres, digo madres porque han sobrevivido de momento todas las
madres a los padres. Entonces viven con sus padres y sus madres al
final, hasta que son muy mayores, y es verdad que ya llegan con unas
rutinas y unas costumbres, que no son igual, socialmente muy
aceptadas. Siempre dicen es que mi madre le dejaba todo, entre que
antes habia otra conciencia que le dejaban todo, y asi y luego que las
madres son muy mayores Yy al final con 90 afios es que ya no puedes, no
puedes. Entonces claro llegan a casa de los hermanos, que tu ya tienes
tu familia, tus hijos, tu dindmica, tu rutina. Y llega una persona mayor con
discapacidad. Con unas costumbres, que es que no son adecuadas, que
igual en la mesa tiene un comportamiento que no tio, que sabes que es
gue no se hace esto, 0 manias de estas que dices como esto, esto no se
hace. A ver yo me imagino que tiene que ser muy duro. Si, si.” (O.

Garralda, comunicacion personal, 9 de mayo de 2017).

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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Mufioz (2017) afirma que “si parece existir una demanda de apoyo emocional
(y de apoyos institucionales), asi como de creacion de grupos de auto ayuda y

guia hermano/a a hermano/a.”

“...yo veo aqui en las reuniones que muchos, que mucha gente pues si
tiene ganas de hablar, y de decir pues si fijate...” (Hermana de persona

con discapacidad, comunicacion personal, 17 de mayo de 2017)

En la encuesta realizada a los hermanos y hermanas de personas con
discapacidad a la respuesta de si estarian dispuestos o dispuestas a participar
en algun taller con otros hermanos y hermanas esté fue la respuesta.

Gréfica 7: Porcentaje de personas dispuestas a participar en un taller con otros

hermanos y hermanas.

@ si
@ No

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos recogidos en la Encuesta a

hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual.

Como se puede observar en la gréafica un alto porcentaje de los hermanos y

hermanas estarian dispuestos o dispuestas a participar en el taller propuesto.
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4.2.3 Ubicacion

El presente proyecto como se ha sefialado en la presentacion del mismo, se
ubica en ANFAS, para reunir a todos y todas las hermanas de personas con
discapacidad intelectual que tienen relacion con la asociacion, y para dar
continuidad a la atencion de las familias con discapacidad intelectual, en este
caso para dar respuesta a las necesidades de los hermanos y hermanas de las

personas que participan en el Programa de Envejecimiento Activo.

ANFAS es la Asociacion Navarra en favor de las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo. En 1961, ANFAS se constituy6 a través de un grupo
de familiares y amigos de personas con discapacidad intelectual. En diciembre
de ese afio se aprobaron los estatutos, siendo Manuel Laguna Buitrago el

primer presidente de la asociacién y Mariano Carlon Maqueda, vicepresidente.

En 1964, nace FEAPS, donde ANFAS junto con otras 28 asociaciones de
Espafa se unen para formar la Federacion Espafiola en favor de las personas
con discapacidad intelectual, siendo esta entidad declarada de Utilidad Publica
el 31 de Diciembre de 1970.

ANFAS tiene como misién aportar y garantizar todos los apoyos y servicios que
sean necesarios para que las personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo y sus familias puedan desarrollar sus proyectos de vida personales,
y mejoren su calidad de vida como ciudadanos y ciudadanas de Navarra,

ejerciendo sus derechos en un contexto de inclusion social.

ANFAS atendi6 en 2016 aproximadamente a 1.300 personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo y a 700 familias, tiene 2.500 personas socias y
durante ese afio hubo unas 650 personas voluntarias, ayudando a la
realizacion de las diferentes actividades propuestas por la entidad.

Contd con 100 profesionales y tuvo en funcionamiento 30 programas que
abarcan todas las etapas de la vida de las personas con discapacidad

intelectual, prestando servicios también a las familias de las mismas.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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Figura 3. Organigrama de ANFAS

Fuente: ANFAS

La asociacion cuenta con programas dirigidos a las personas con discapacidad
intelectual o trastornos del desarrollo buscando mejorar su calidad de vida,
programas dirigidos a las familias y programas dirigidas a la sociedad. A

continuacion se va a exponer cuales son los diferentes programas.
El programa de desarrollo infantil y juvenil.

Esta dirigido a favorecer el desarrollo de los nifios y nifias con trastornos del
desarrollo, o tienen riesgos de padecerlos, buscando limitar o en el caso que

sea posible eliminar los efectos de una alteracion o una discapacidad.

Su objetivo es mantener el nivel cognitivo, de comunicacion y de movilidad, asi
como proporcionar los apoyos de logopedia, habilidades académicas y

sociales.
= Atencion Temprana
= Psicomotricidad
= Habilidades académicas, sociales y de comunicacion

= “En verano también”
Maria Navarro Oraa
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El programa de formacion y capacitacion.

Conlleva un mayor desarrollo de la autonomia, favoreciendo de este modo la
inclusion social de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo,

esto se realiza a través de las siguientes actividades:
» Informatica
= Autogestidon
= Habilidades de vida en el hogar

El programa de ocio y cultura.

Tiene como objetivo responder a las necesidades de descanso, recreo y
cuidado de la forma fisica de las personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo, favoreciendo de esta manera su desarrollo personal y su integracion

a través de actividades ladicas, culturales y deportivas, como:
= Qcioy cultura
= Natacion
= Deporte
= Vacaciones
Viviendas y el apoyo a la vida independiente.

Es otro de los programas que gestiona ANFAS, que busca proporcionar a sus
habitantes un hogar. Creando un espacio donde se pueda desarrollar su
autonomia y sus capacidades, asi como garantizar el bienestar fisico y

emocional de cada una de las personas.

Dentro de esta area se encuentran el Servicio de viviendas de ANFAS con las
viviendas de Sanglesa y Tafalla y el piso tutelado de Barafiain; asi como el

programa de Apoyo a la vida independiente.
Programa para las familias.

Tiene como misidn acompafarlas en su proyecto de vida, utilizando sus
propios recursos y fortalezas, teniendo en cuenta sus necesidades vy
demandas, y facilitando que tengan acceso a los recursos que les sean
necesarios para la busqueda del bienestar de cada uno de sus miembros.
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Los programas que se integran en esta area son:

= Informacion y asesoramiento

= Conciliacién de la vida personal, familiar y laboral. Para ello se cuenta
con los servicios de:

- Respiro familiar

- Campamentos urbanos

- Servicio de ludoteca

- Formacion de familias

- Apoyo emocional
Programas dirigidos a la sociedad.

Buscan contribuir a que las personas con discapacidad tengan una inclusion
plena como ciudadanos y ciudadanas de Navarra. Por lo que trabajan en
materia de sensibilizacion social, visibilizando a las personas con discapacidad

intelectual a través de su labor, sus capacidades y sus posibilidades.
= Albergue de peregrinos
» Voluntariado

= Sensibilizaciébn social: charlas, sesiones formativas, tertulias, cine-
férum...

Los diferentes programas se van adaptando a las diferentes necesidades de

los usuarios y usuarias, intentando garantizar que los apoyos y los servicios, se

den en un contexto de ejercicio de derechos y de inclusién social a lo largo de

cada una de las etapas de sus vidas.

Por ultimo se va a exponer de manera mas extensa el Programa de
Envejecimiento Activo, en el cual se enmarca la propuesta de intervencion del

grupo de apoyo emocional o socio terapéutico.
Programa de tercera edad y envejecimiento prematuro.

Este programa busca proporcionar actividades que sean adaptadas y apoyos
gue den respuesta a las necesidades de las personas con discapacidad

intelectual que sean mayores de 45 aflos 0 se encuentren en proceso de
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envejecimiento, teniendo presente a su familia y permitiendo de esta manera
gue se produzca un envejecimiento digno, activo y saludable, obteniendo la

mayor calidad de vida posible.

El proyecto de intervencion que se propone en este trabajo fin de grado, va a
estar dirigido a los hermanos y hermanas de las personas con discapacidad
intelectual que participan en el programa de tercera edad y envejecimiento

prematuro.

Actualmente forman parte de este programa 26 personas usuarias, pudiendo
ampliar hasta 30. El equipo de trabajo del Programa de Envejecimiento Activo
estd formado por tres técnicos de actividades ludico-educativas, tres
educadoras, una psicéloga, una trabajadora social, un fisioterapeuta y una

responsable de programa.

Para la atencién en el Programa, se parte de un diagndstico individual para que
la intervencion llevada a cabo con cada persona se individualizada y novedosa,
y que de forma anual, se evalle el impacto en la calidad de vida y en la
ralentizacion del proceso de pérdida de habilidades propias del envejecimiento,

de estas intervenciones.

Los apoyos son desarrollados por un equipo interdisciplinar que sitia en el
centro de la intervencion a la persona, contando con sus circunstancias
personales, su biografia y su contexto, incluyéndolos en el proceso de

atencion.

El servicio esta disponible de lunes a viernes durante todo el afio a excepcion
de las vacaciones de Semana Santa, Navidad y San Fermin, conforme al

calendario de ANFAS. El horario es el siguiente.

Tabla 4. Horario del Programa de Envejecimiento Activo

HORA ACTIVIDAD

9:00 - 10:00 Servicio de conciliacion
10:00 - 13:00 Taller-Actividad

13:00 - 14:00 Servicio de conciliacion

Fuente: ANFAS
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Un ejemplo de las actividades que se realizan en el Programa es el siguiente:

Tabla 5. Horario de las actividades del Programa de Envejecimiento Activo

HORA/ACTV | LUNES MARTES MIERCOLES JUEVES VIERNES
9:00-10:00 Conciliacion* Conciliacion* Conciliacion* Conciliacion* Conciliacion*
Compra Taller Taller Taller Taller
10:00 - 11:00 L L o o
comunicacion comunicacion comunicacion comunicacion
Cocina ] ] ] Actividad
11:00 - 11:45 Pausa-Café Pausa-Café Pausa-Café
cultural
o . Estimulacién Expresion Pausa- Café
Aqua gym* Actividad fisica N o
cognitiva artistica
11:45-13:00
] o . Estimulacion
Pausa-Café Aqua gym* Fisioterapia* ) )
multisensorial*
13:00-14:00 Conciliacion* Conciliacion* Conciliacion* Conciliacion* Conciliacion*

(*) Las actividades con asterisco son optativas.

Fuente: ANFAS
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4.3 Objetivos

Para llevar a cabo el presente proyecto se establecen los siguientes objetivos

generales y especificos.

Encuentro de hermanos y hermanas: “Pasamos a la accion”

Objetivo general:

Crear un espacio de encuentro donde los hermanos y hermanas
mayores y pequefios de personas con discapacidad intelectual puedan a
través del intercambio intergeneracional, obtener un enriquecimiento
mutuo, y participar en actividades que contribuyan a su bienestar.

Objetivos especificos:

Motivar la implicacion de los hermanos y hermanas mayores en un
grupo de apoyo emocional o socio terapéutico.

Propiciar vinculos entre hermanos y hermanas de personas con
discapacidad intelectual.

Compartir experiencias para visibilizar que las situaciones derivadas de
tener un hermano o hermana con discapacidad intelectual no es una
situacion unica de una familia.

Dar voz a los hermanos y hermanas en la entidad en la que participan
sus familiares.

Grupo de apoyo emocional o socio terapéeutico

Objetivo general:

Atender las necesidades emocionales, familiares y personales de los
hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual,
favoreciendo de este modo la convivencia entre ellos y ellas y sus
hermanos y hermanas con discapacidad.

Objetivos especificos:

Dotar de recursos y habilidades a los hermanos y hermanas para tener
herramientas a la hora de hacer frente a situaciones particulares de cada
familia.

Promover el autocuidado y el bienestar de los hermanos y hermanas.

Compartir emociones y vivencias que se produzcan a causa de la
discapacidad y aprender a gestionarlas.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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= Buscar que las familias sean para la persona con discapacidad la base
de la integracion, el principal recurso existente y el apoyo de otras
familias.
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4.4 Actividades

4.4.1 Divulgacion del proyecto

Dentro de las actividades del proyecto, hay que tener en cuenta que para que
el encuentro y el grupo de apoyo emocional o socio terapéutico puedan ser
llevados a cabo es necesario que desde ANFAS se informe a los posibles

beneficiarios de la existencia de los servicios.

La estrategia de divulgacién para el encuentro de hermanos y hermanas, sera
la creacion de folletos y carteles que se distribuiran por Pamplona y por
diferentes barrios de la zona, y se colocaran en las oficinas de ANFAS, para
gue la poblacién beneficiaria tenga acceso a ellos (tanto la propuesta de folleto,

como la del cartel se adjuntan en el anexo IV y V respectivamente).

El reparto de los folletos y de los carteles sera realizado por varios voluntarios

de la asociacion.

Para la divulgacién del grupo de apoyo emocional o socio terapéutico, se
informara a las y los hermanos durante las diferentes intervenciones
individuales que se realizan en la atencion a las familias dentro del Programa
de Envejecimiento Activo, siendo responsable de ello la profesional que atienda
en ese momento a la persona. Por otro lado al haber familias que no se
acercan por la asociacion, se les llamara por teléfono o se les mandara un
correo, para ofrecerles tanto el encuentro como el grupo de apoyo emocional o

socio terapéutico.

La labor principal de la profesional que informe sobre el grupo, es explicar en
gué consiste el proyecto, cOmo se organiza, qué metodologia se va a utilizar en

las sesiones grupales, el horario, la duracién y el lugar donde se realizara.

En el encuentro se ofrecera el grupo de apoyo emocional o socio terapéutico a
los y las hermanas de las personas que participan en el Programa de
Envejecimiento Activo, buscando el motivar la participacion de estos y estas en

el mismo.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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4.4.2 Encuentro de hermanos y hermanas: “Pasamos a la accion”

El encuentro de hermanos y hermanas va a ser organizado por la trabajadora

social, la psicéloga y la responsable del Programa de Envejecimiento Activo.

Para la preparacion del mismo se reuniran las tres profesionales para decidir
guiénes son los hermanos o hermanas que dan la ponencia sobre su
experiencia en algun taller de hermanos y hermanas de personas con
discapacidad intelectual que se haya realizado en ANFAS, y ponerse en
contacto con ellos o ellas, asi como que temas se van a determinar para la

mesa redonda.

Por otro lado se tendra que contratar el catering para el almuerzo, y contratar

también a los Clowns que haran las “clownnclusiones” del encuentro.

La inscripcion al encuentro para calcular el nimero de participantes se cerrara
dos semanas antes de la fecha prevista para el mismo. Habiendo que
inscribirse entregando la ficha de inscripcion del folleto en los locales de

ANFAS o llamando por teléfono.

Los talleres que se van a realizar en el encuentro de hermanos y hermanas con

el lema “Pasamos a la accion” van a ser las siguientes:
- Recepcidn y reparto de acreditaciones con nombres.

Para que sea mas facil que los y las hermanas se conozcan, se repartiran las

acreditaciones con el nombre de la persona visible.
- Presentacién del encuentro.

Se reunira a todos los y las participantes y se les dara el programa del
encuentro. Asi como se les explicard como se va a desarrollar los talleres a lo
largo de la mafana.
- Ponencia de hermano o hermana que ha participado en talleres de
hermanos y hermanas en ANFAS.
Dos personas que han participado en algun taller de hermanos y hermanas,
contaran la experiencia que han tenido. En este taller se animara a los y las

hermanas mayores a que participen en el grupo de apoyo emocional 0 socio
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terapéutico que se va a crear en la asociacién, y se les comunicara que el que
esté interesado o interesada puede apuntarse al final del encuentro.
- Mesa redonda con técnicos y técnicas de ANFAS y hermanos y
hermanas.
En la mesa redonda se plantea que se divida a los participantes del encuentro
en tres grupos, teniendo en cuenta que haya diversidad de edades en cada uno
de los grupos y que las profesionales presentes en el encuentro estén cada

una en un grupo.

Los temas a tratar seran ofrecidos por las profesionales presentes en cada uno
de los grupos. Y seran: discapacidad intelectual y familia, y recursos que
atienden la discapacidad intelectual en Navarra. Las preguntas que se
plantearan son ¢ cudl es el papel de los hermanos y hermanas en la familia?
¢, Qué necesitan los hermanos y hermanas de las entidades de personas con
discapacidad intelectual? ¢ Cudl es el papel de los hermanos y hermanas en la
entidad?

- Grupos de trabajo.

En este espacio se trata de que en grupos pequefios (se dividira a los
participantes en tres grupos), se haga una evaluacion de lo que ha sido el
encuentro. Se elegird un o una secretaria para que las conclusiones queden
escritas, para una posterior evaluacion de las profesionales presentes en el

encuentro.
- Conclusion del encuentro.

Para este rato de conclusion de la jornada, se contratara Clowns, son payasos
0 payasas que acuden de oyentes al encuentro. Y que en clave de humor
aportan una vision sobre los temas que se han ido tratando a lo largo de toda la

mafana.

En este final de la jornada se motivara a las hermanas y hermanos a seguir
participando en las diferentes actividades que la asociacion vaya realizando,

entre otras, el grupo de apoyo emocional o socio terapéutico que se propone.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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4.4.3 Grupo de apoyo emocional o socio terapéutico

El grupo de apoyo emocional o socio terapéutico se caracteriza por ser un
espacio formado por un grupo de personas que interactian entre si. Las
personas que forman parte del grupo tienen algo en comun, que las identifica y
las diferencia. En este caso, lo que les identifica a los y las participantes es que
tienen hermanos y hermanas con discapacidad intelectual en proceso de

envejecimiento.

Un grupo de apoyo se puede formar con un nimero no menor de cuatro ni
mayor de diez personas que estén interesadas en trabajar emocionalmente la
problematica que les afecta. Para facilitar asi que todas las personas puedan

participar de forma activa en el grupo.

El objetivo es reunirse, con el apoyo de una facilitadora en este caso de la
trabajadora social, que se formara especificamente sobre los grupos de apoyo
emocional o socio terapéuticos, para poder atender a los hermanos y hermanas

en las mejores condiciones.

El grupo se reunird una vez al mes, un par de horas determinadas, en los
locales de ANFAS, en un ambiente que invite a la confidencialidad y con el fin

de crear un espacio donde se puedan compartir experiencias.

Se ofrece de este modo a los y las participantes un lugar de contencion de
sentimientos y de confidencialidad que se requieren para poner en perspectiva
su propia situacion. En el grupo de apoyo emocional 0 socio terapéutico se
hablara de la situacion que cada persona vive con su hermano y hermana con
discapacidad intelectual, permitiendo que se desahoguen y reflexionen sobre
su propia realidad, encontrando ademas el soporte que necesitan de otras
personas que se encuentran en la misma situacion, afianzando asi el respeto

entre los y las participantes, y la confianza.

Uno de los propésitos primordiales que tiene el grupo de apoyo es que cada
persona participante pueda relacionarse e identificarse de alguna forma con las
personas presentes en el grupo. Los hermanos y las hermanas pueden ver

como hay mas personas haciendo frente a la misma situacién que ellos y ellas,
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gue no estan solos y solas, y que pueden aportar y ayudar al grupo, al ser

escuchadas por los y las demas.

El grupo de apoyo emocional 0 socio terapéutico, no va a ser un grupo
estrictamente dirigido, si no que va a llevar el ritmo de los y las participantes, y
se va ajustar el material, a las necesidades de los y las mimas. Aun asi se
proponen 8 sesiones para facilitar la participacion activa de todos los miembros

del grupo.
Las sesiones preparadas van a ser:
= Presentacién del grupo.
= Historias para compartir.
= Lluvia de ideas sobre la Discapacidad intelectual.
» Resolucién de conflictos.
» El dado de las emociones.
= El duelo.
= Autocuidado y relajacion.
= Charla informativa.
= Sesion final.

A continuacién se va a desarrollar en diferentes fichas cada una de las
sesiones propuestas para el grupo de apoyo emocional o socio terapéutico.

Con la estructura de tema, objetivo, dinamica, y materiales necesarios.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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SESION 1
TEMA: Presentacion del grupo

OBJETIVO: Presentar el grupo, conocer a los y las participantes, y establecer

las normas de funcionamiento del grupo.

DINAMICA: Se hara una toma de contacto con todos los y las participantes. Se
dara la bienvenida a cada uno y una, se les pedird que se presenten, y que
compartan con el resto del grupo cual es el motivo o la motivacion que les ha
llevado a venir al grupo, asi como las expectativas que tienen en cuanto al
mismo. Y se estableceran las normas que van a regir el grupo, escribiéndolas
en un cartulina grande, y teniéndolas presentes en todas las sesiones del
grupo.

En esta sesion los hermanos y hermanas pueden plantear las preocupaciones
y temas que les gustaria empezar a tratar en el grupo, aunque la trabajadora
social que dirija el grupo tiene que ir detectando los temas que las y los

miembros quieran tratar no solo en la primera sesion, sino en las demas

también.

MATERIALES: Cartulina y rotuladores.
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SESION 2
TEMA: Historias para compartir

OBJETIVO: Motivar a que cada uno o una compartan experiencias, creando

un clima de confianza.

DINAMICA: La dinamica consiste en presentar un par de fragmentos de

historias de hermanos o hermanas de personas con discapacidad intelectual.

“Deje de lado mis cosas para acompafiarla. La dependencia crecia y nuestra
relacion se limitaba a un cuidado excesivo de parte de las dos. Ninguna
lograba ser ella misma. La otra lo impedia. Esto sucedié durante muchos
afos. Hasta que senti la necesidad de conocer verdaderamente a mi hermana
y que ella misma me mostrara sus necesidades (...) Y poco a poco, pusimos
distancia, esa distancia que acerca y enriquece. Cada una esta intentando

tener su vida”. Lucia. (Nufez y Rodriguez, 2005)

“Cuando salimos toda la familia, con mis padres, o mis primos, yo controlo la
situacion, puedo controlar a mi hermana, se controlarla, pero cuando sale
conmigo no sé qué le pasa. Viene tan contenta, le gusta venir conmigo y mis
amigos, la llevo al fatbol, pero de manera sistemética, se pone a llorar. Me lo
paso mal porque me preguntan, pero ¢ qué le haces, qué le pasa, le has hecho
algo malo? Yo trato de tranquilizarla, pero no puedo, le digo que quiere que
hagamos si quiere que la lleve a casa, y me dice que si, entonces me voy con

ella a casa”. (Isabel, 19 afos)

Fuente: Hermanos de personas con discapacidad intelectual: guia para el

analisis de necesidades y propuestas de apoyo.

A partir de estas historias se preguntara a los y las participantes que opinan, si
les ha ocurrido algo similar, si consideracion la actuacién de los hermanos o

hermanas correcta ante esa situacion y qué hubieran hecho ellos y ellas.

MATERIALES: Folios con los fragmentos de las historias impresos.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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SESION 3
TEMA: Lluvia de ideas sobre la Discapacidad Intelectual

OBJETIVO: Compartir sentimientos y hablar sobre lo que piensan y tienen en

comun o no.

DINAMICA: La actividad consiste en poner en una cartulina grande la palabra
discapacidad intelectual, se les pide a los y las participantes que digan todo lo
que les suscita la palabra discapacidad intelectual, hay que pedir sinceridad y

explicar que no hay ideas equivocadas, que todo lo que se diga es correcto.

Con esta dinamica ver que es lo que provoca la palabra en los hermanos y
hermanas ya sean cosas positivas como negativas o ideas que se tengan en

torno a la discapacidad intelectual.

MATERIALES: Cartulina grande y rotuladores.

SESION 4
TEMA: Resoluciéon de conflictos.

OBJETIVO: Conocer diferentes formas de abordar un mismo problema.

DINAMICA: En grupos pequefios pedir a los y las participantes que escriban
varias situaciones en las que han tenido conflictos en relacion con sus

hermanos o hermanas con discapacidad intelectual.

A continuacion se junta a todos los grupos y se comparten todos los
problemas planteados. Una vez se han leido todos los problemas, hay que

pedirles que los clasifiquen en “muy dificil de abordar”, “causa mucho estrés o

ansiedad” y “muy facil de solucionar”.

Por dltimo se elige un problema entre todos y todas, y tienen que proponer
diferentes formas de resolver el problema. Teniendo en cuenta las ideas de

todos los y las participantes.

Fuente: Hermanos de personas con discapacidad intelectual: guia para el

analisis de necesidades.

MATERIALES: Folios y bolis.
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SESION 5
TEMA: El dado de las emociones.

OBJETIVO: Trabajar la toma de perspectiva respecto a las situaciones

descritas, la empatia, y fomentar la capacidad de apoyo y escucha del grupo.

DINAMICA: La actividad se realiza con un dado grande, donde aparezcan en
las diferentes caras, escritas humerosas emociones. Con ello se pretende que
en el grupo se lance el dado de uno en uno, y que compartan experiencias

donde expliquen las emociones que han salido en la cara del dado.

INDIFERENCIA
TRISTEZA
ANGUSTIA
VERGUENZA

FELICIDAD MALESTAR PRESION ALEGRIA
ORGULLO CULPABILIDAD RIVALIDAD EMPATIA
SATISFACCION | RESENTIMIENTO CALMA

CELOS ,
PREOCUPACION
ANSIEDAD

Figura 4. Dado de las emociones
Fuente: Elaboracién propia

MATERIALES: Dado de las emociones.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
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SESION 6
TEMA: El duelo

OBJETIVO: Saber abordar el tema del duelo con los hermanos y hermanas con

discapacidad intelectual.

DINAMICA: La psicologa de ANFAS tras formarse sobre el tema del duelo,
dara una charla sobre el duelo en las personas con discapacidad intelectual.

MATERIALES: No son necesarios.

SESION 7
TEMA: Autocuidado y relajacion

OBJETIVO: Ser conscientes de que para cuidar a otra persona, primero hay

gue cuidarse a uno 0 una misma.

DINAMICA: La dinamica consistira en dos partes, por un lado se les entregara

un papel en donde ponga lo siguiente:

- Situaciones agradables que quiera vivir
- Cosas agradables que le gusta hacer
- Cosas que le gustaria aprender
Tendran que escribir en el papel por lo menos una situacién o cosa en cada

uno de los items, con el propésito de cumplir por lo menos uno de los items.

Por otro lado, una vez acabado lo anterior se realizaran unos ejercicios de

relajacion.

MATERIALES: Folios, boligrafos y un espacio sin ruidos.
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SESION 8
TEMA: Charla informativa

OBJETIVO: Proveer de informacion a los hermanos y hermanas para poder

hacer frente de forma adecuada al rol de cuidador o cuidadora.

DINAMICA: Se traera a un profesional experto en el tema que los hermanos y
hermanas decidan que quieren tratar. Teniendo la posibilidad de obtener
informacion, familiarizarse con los servicios, programas y diferentes opciones

gue se pueden encontrar con las personas con discapacidad.

Se plantea que la charla sea sobre recursos existentes en el tema residencial
para sus hermanos y hermanas con discapacidad intelectual, ya que es un

tema recurrente en las preocupaciones de los y las hermanas.

MATERIALES: Profesional experto o experta en la materia.

SESION DE CIERRE
TEMA: Sesion final

OBJETIVO: Tener un espacio para despedirse y evaluar el funcionamiento del
grupo.

DINAMICA: Se realizard una merienda entre todos y todas las participantes, y
se hard un pequefio cuestionario donde se evaluaran diferentes items referidos

al grupo (el cuestionario de evaluacion se adjunta en el anexo VI).

MATERIALES: Cuestionarios

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual




67

Para el correcto desempefio del proyecto propuesto, la comunicacion por parte
del equipo sera fundamental. Como ya se ha sefialado anteriormente, la
trabajadora social de ANFAS dirigira el grupo de apoyo emocional, y sera la
coordinadora del equipo. Ademas de esta profesional, el equipo estara formado
por la persona responsable del Programa de Envejecimiento Activo y por la
psicologa de ANFAS. El trabajo interdisciplinar ayudara a que la intervencion
con los y las hermanas sea integral, teniendo en cuenta que se realizard como
hasta antes de la propuesta grupal, intervenciones individuales con los
hermanos y hermanas, ya sea a través de entrevistas, por teléfono o por

correo.

Por otro lado la psicologa también podra estar en la atencion directa si asi lo
solicita el grupo o se detecta la necesidad, como puede ser el dar una sesién

sobre el duelo, o intervenir en determinados temas.

Para una de las sesiones, que sera una charla informativa se contratard a un o

una profesional externa que sea experta en el tema que se requiera.

La responsable del Programa de Envejecimiento Activo no atenderd de forma
directa al grupo, pero tendra un papel fundamental en las reuniones de equipo
interdisciplinar. Ya que su visién de las personas con discapacidad intelectual
sera fundamental para detectar las posibles necesidades de los hermanos y
hermanas. Asi como continuar una intervencion integral entre todos y todas las
hermanas, de forma que lo que se trabaje en ANFAS, se siga trabajando en

casa.

Para que haya un buen funcionamiento en el equipo interdisciplinar se rellenara
para cada una de las intervenciones, ya sea individual o grupal, un informe
donde se recoja lo que se ha tratado. Mediante esta herramienta se facilitara el
traspaso de informacién entre los diferentes miembros del equipo. Se
realizaran también, reuniones trimestrales para seguir una misma linea de
intervencion con todos y todas las usuarias, y para hacer una valoracion de la
idoneidad de las intervenciones, asi como de la posible planificacion de las

futuras.
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4.5 Metodologia

4.5.1 Intervencion grupal

El presente proyecto quiere ser una continuacion de la atencion a los familiares
de las personas con discapacidad que ofrece ANFAS, en este caso mas
concreto dirigido a los hermanos y hermanas que participan en la asociacion, y
a los hermanos y hermanas de los participantes en el Programa de
Envejecimiento Activo en concreto, para el grupo de apoyo emocional 0 socio

terapéutico. Por ello la intervencién va a ser grupal.

El trabajo social grupal surgié mas tarde que el trabajo social individual o de
casos, pero no por ello es menos importante. Las personas no vivimos aisladas
por ello se contemplé la importancia del grupo y de la comunidad en el

desarrollo de las personas (Olza, Baztan y Andueza, 2015).

El trabajo social con grupos se considera una estrategia, que se utiliza para
tratar diferentes probleméticas sociales. Las personas que componen el grupo
se convierten en protagonistas de las actividades que realizan en el mismo. El
grupo se convierte en un medio, por el cual las personas tratan la problematica
a la que se estdn enfrentando, y aprenden herramientas para cambiar o
modificar habitos de su vida, asi como a interactuar con personas de su

entorno o contexto sociocultural.
Segun Olza et al. (2015) el trabajo social con grupos es definido como:

“‘Una estrategia para abordar problemas sociales personales mediante la
organizacién de situaciones grupales. En esta estrategia la persona
aparece como sujeto protagonista de relaciones interpersonales dentro
de una situacion grupal que se va a convertir en experiencia emocional y

educativa significativa.”
Vinter describe el trabajo social en grupo como:

“La sesién de grupo es de fundamental importancia: el grupo es tanto el
medio como contexto de tratamiento. Como medio constituye un
vehiculo a través del cual se pueden movilizar las interacciones e

influencias entre las personas para afectar a los clientes participantes.
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Como contexto, ofrece oportunidades para interacciones directas entre
asistente social-cliente, las cuales pueden contribuir al cambio. Con el fin
de que el grupo sirva como medio eficaz de tratamiento, el mismo grupo
de tratamiento se convierte en foco de intervencion” (Como se cita en
Olza et al., 2015)

Rossell (1998) afirma que el trabajo social con grupos tiene como finalidad
‘promover y fomentar la autonomia, la independencia, la responsabilidad, la
solidaridad, las relaciones positivas y eficaces, “empowerment’, la
participacién, la justicia social. Todas ellas finalidades que subyacen a la

consecucion de los objetivos del grupo”.

Los principios que tienen que regir el trabajo social con grupos son: el respeto y
la aceptacion hacia todas las personas que participan en el grupo, la auto
determinacién, la individualizaciébn, no juzgar, que haya una relacién

intencionada de ayuda, y la capacitacion del grupo y de los individuos.

En este caso el tipo de grupo que se va a utilizar para abordar la intervencion
va a ser un grupo de apoyo emocional o socio terapéutico. Ofreciendo a los y
las participantes una experiencia grupal donde puedan compartir experiencias,

miedos, alegrias...
Grupo de apoyo emocional o socio terapéutico

El grupo de apoyo emocional o socio terapéutico tiene una parte terapéutica y
otra parte educativa, a lo largo de las sesiones el o la trabajadora social que
dirija el grupo ira detectando cuales son las necesidades y abordando los

temas que el grupo demande.

El objetivo del o la trabajadora social en los grupos socio terapéuticos es
facilitar la integracion de cada una de las personas participantes en el grupo. El
o la profesional tiene que encontrar su lugar en el grupo, puede dar contenidos
grupales, confrontar las ideas de los miembros del grupo, conceptualizar
contenidos... En los grupos socio terapéuticos la trabajadora social tiene que
conducir el grupo hasta la finalizacion del mismo, no debe retirarse. Su funcién
de dinamizadora o lider del grupo acabara cuando el grupo acabe (Rossell,
1998)
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Se considera que para que un grupo de apoyo emocional o socio terapéutico
funcione correctamente tiene que estar formado por un maximo de 8-10

personas. Y las sesiones no tendran una duracién mayor de 2 horas.

Segun Rossell (1998) “los grupos socio terapéuticos se utilizan desde el trabajo
social para tratar aquellos aspectos que conflictuan y producen sufrimiento a
las personas, o les impide desarrollar sus capacidades, afectos, relaciones y
responsabilidades sociales. La intervencion socio terapéutica va dirigida a
mejorar las vivencias y la participacion social de una persona, lo cual implica un
desarrollo de las capacidades personales para enfrentarse consigo mismo y

con el entorno”.

4.5.2 Equipo interdisciplinar

El equipo interdisciplinar se define como la composicion de diferentes
profesionales que trabajan un area comun de forma independiente y

coordinada.

La RAE define interdisciplinario como “Dicho de un estudio o de otra actividad:

Que se realiza con la cooperacion de varias disciplinas”.

El equipo interdisciplinario se instaura desde la propuesta de una tarea comun,
gue dara cuerpo y determinara las formas de su organizacién. Y consiste en un
grupo de profesionales de diferentes disciplinas que tienen en comun un
objetivo, y que trabajan por y para la consecucién del mismo, aportando cada
miembro sus conocimientos tedrico-practicos especificos de su profesion.
Segun Valverde, Ayala, Pascua y Fandifio (1989) “El trabajo en equipo
interdisciplinario presenta una serie de ventajas que lo hacen atractivo con

respecto a otras metodologias:
a. Permite el aprendizaje y el acercamiento entre sus miembros.

b. Rompe la burocratizacion de la investigacion cientifica, al hacer
asimétrica la comunicacion.

c. Brinda resultados mas integrados sobre sus objetivos de estudio.
d. Posibilita la integracion de los individuos tomando en cuenta su

esquema referencial.
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e. Al haber una inclusién de la parte afectiva de los miembros del
grupo, se obtiene una objetividad mas clara y verdadera, ya que
hace posible relativizar cualquier verdad.

f. El hecho de que la tarea constituya el elemento lider del equipo
hace mas facil la solidaridad y cooperacion entre los miembros; a
la vez que se rompan algunos esquemas prefijados, tales como la
necesidad de dependencia hacia una figura dominante, y en
cambio se abre la posibilidad de favorecer la autonomia y
responsabilidad de sus miembros.

g. Las personas pueden sensibilizarse respecto a las necesidades
de sus comparfieros, y también permeabilizarse al conocimiento
de otras disciplinas, mermando asi el individualismo cientifico
atomizado.

h. La coordinacion promueve un mayor desarrolle de la tarea y
aprendizaje de los miembros.”

En este caso especifico el equipo interdisciplinario trabajara en el caso

concreto del proyecto propuesto con la finalidad de realizar un encuentro de

hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual, y un grupo de

apoyo emocional o socio educativo. La composicion del equipo debe adaptarse

a las funciones que se requieren de €l y su estructura dependera de sus

objetivos especificos.

El objetivo de la creacion de este equipo es que cada profesional ofrezca su
experiencia y visién en la realizacion del proyecto para dar respuesta a las
necesidades que se plantean para la poblacion beneficiaria del mismo, con la
mayor calidad posible porque como sefala Ares (1993): “Trabajar en equipo no
es trabajar juntos, ni pertenecer al mismo departamento, ni reunirse. Equipo
significa interdependencia: conviccidon de viajar en el mismo barco, porque es

verdad que se va en el mismo barco.”

4.5.3 Formacién de profesionales

Una educacién permanente proporciona claras ventajas competitivas a quienes
la realizan, aumentando las competencias y las capacidades de las personas,

asi como proporciona nuevas herramientas de actuacion.
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La puesta en marcha de un grupo de apoyo emocional o socio terapéutico
requiere de un o una profesional que esté formada especificamente en la

materia, para poder hacer frente de forma adecuada la dinamizacion del grupo.

Para una buena practica profesional es imprescindible mantener una formacion
tedrica y practica plenamente actualizada. La formacion permanente tiene
como objetivo que los profesionales sean capaces de integrar el conocimiento

en su préactica profesional.

Segun Unesco (1997) la educaciéon permanente “se trata de un proceso por el
cual las personas que han terminado su ciclo inicial de educacién continua
comienzan con otra actividad secuencial y organizada para obtener cambios en
el ambito informativo, del conocimiento, entendimiento, habilidades, apreciacion
y actitudes. Por decirlo asi, se trata de dotar al adulto de una cultura general
asi como de capacitacion personal. En los procesos educativos de adultos se
engloba todo, independientemente del nivel, contenido y / o método. Este tipo
de educacion destaca por su relacion directa con el mundo profesional, por
buscar la mejora de sus competencias técnicas, profesionales, dar una nueva
orientacioén, evolucionar sus actitudes o comportamiento desde la vision integral
del ser humano y de participar en el desarrollo socioeconémico y cultural

equilibrado” (Como se cita en Barros, 2009).

Por otro lado Barros (2009) indica que “la Formacion Permanente se entiende
como medio para evitar que la obsolescencia de los conocimientos asi como
aptitudes de los recursos humanos se produzca en una entidad, empresa o
pais”.

La formacion permanente en concreto la de los y las profesionales, facilita la
adaptaciéon del individuo a las nuevas necesidades a las que tiene que dar
respuesta en su puesto de trabajo. ES una educacion que se encamina al

reciclaje de los y las profesionales.

En el presente proyecto se considera imprescindible la adecuada formacion de
la trabajadora social de ANFAS, ya que conducir y/o dirigir un grupo de apoyo
emocional o0 socio terapéutico requiere una serie de habilidades vy

conocimientos en la dinamizacion de este tipo de grupos para poder asegurar
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una buena calidad del servicio que se va a ofertar a las personas usuarias del

mismo.
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4.6 Organizacion

4.6.1 Temporalizacion

Encuentro de hermanos y hermanas: “Pasamos a la accion”

La preparacion sera a partir de la semana del 17 de Julio hasta el 1 de
septiembre, dejando el encuentro preparado dos semanas antes del dia

sefalado.

El encuentro se realizara en el mes de septiembre, teniendo en cuenta que se
tiene que realizar antes de que se proponga el inicio del grupo de apoyo

emocional o socio terapéutico que sera en octubre.

Se propone que el encuentro sea el sabado 16 de septiembre, para que dé
tiempo a que los hermanos y las hermanas mayores se apunten al grupo de

apoyo emocional.

La evaluacion se realizara el lunes 18, donde se reuniran las tres profesionales

de ANFAS que han preparado el encuentro.

Tabla 6. Cronograma del encuentro de hermanos y hermanas.

ACTIVIDAD JULIO 2017 AGOSTO 2017 | SEPTIEMBRE 2017

Preparaciéndel | ,, ,, 1 15 1 s s 10 1112

encuentro bl 3 22 2 34 25 26

Realizacion del L5 6 e

encuentro I if ¥ N u Y

Evaluacion del ;

encuentro JE 19 X N u B
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Grupo de apoyo emocional o socio terapéutico

La preparacion de la actividad del grupo de apoyo emocional 0 socio
terapéutico va a realizarse durante el mes de septiembre, donde se llevaran a

cabo reuniones con las diferentes profesionales implicadas en el desarrollo del
grupo.
El grupo de apoyo emocional o socio terapéutico va a se desarrollara entre los

meses de octubre a junio.

La evaluacion final se realizara una vez el grupo haya finalizado todas sus
sesiones contando con la trabajadora social, la psicologa y la responsable del
Programa de Envejecimiento activo, se plantea la evaluacion para el mes de
junio de 2018.

Tabla 7. Cronograma del grupo de apoyo emocional o socio terapéutico.

ACTIVIDAD SEPTIEMBRE 2017 JUNIO 2018

Preparacion del

grupo de apoyo k& & J 7-’

emocional o socio I (9 20 1 21 M

terapéutico

Realizacion del
grupo de apoyo . L,
_ _ Se especifica en el apartado 4.6.2 Calendarizacion
emocional o socio

terapéutico

Evaluacion del

grupo de apoyo

] 15
emocional o socio 1B 1% g 1 2 2

terapéutico

La preparacion de cada sesion, es decir el tema a tratar y los materiales
necesarios para la realizacion de la misma, se preparan la semana previa a la

fecha de la sesion.
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Por otro lado la trabajadora social realizara una formacién especifica sobre los
grupos de apoyo emocional o socio terapéuticos a lo largo del mes de

septiembre.

Las sesiones del grupo de apoyo emocional se van a plantear con una
frecuencia mensual, esto es asi porque se entiende que los hermanos y
hermanas de las personas que participan en el Programa de Envejecimiento
Activo en ANFAS, son personas adultas que tienen una vida estructurada con
diferentes horarios y responsabilidades, y que resulta complicado sacar un rato
para poder acudir al grupo. Habrd un total de 9 sesiones, 8 con diferentes
dinamicas y temas que quiera tratar el grupo, y la Ultima sera una sesion para

finalizar el curso.

Las sesiones tendran una duracion maxima de 2 horas. Y el horario sera un
viernes al mes de 6 a 8 de la tarde, contando con la posibilidad de adaptar el

horario en caso de que los usuarios o usuarias tengan la necesidad.

La evaluacion del grupo se realizara después de cada sesion, y en las

reuniones trimestrales de las profesionales haran otra evaluacién conjunta del

grupo.
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4.6.2 Calendarizacién

A continuacién se presenta el calendario propuesto para el proyecto. En él se
establecen los dias para el encuentro de hermanos y hermanas (marcado en
redondo), y las sesiones del grupo de apoyo emocional (marcadas en

cuadrado). Las reuniones trimestrales del equipo interdisciplinar se marcan con

una linea.
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La divulgacién de la jornada se realizard desde el 17 de julio, hasta dos

semanas antes de la realizacion del encuentro.
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4.6.3 Estructura del encuentro de hermanos y hermanas

El encuentro de hermanos y hermanas tendra diferentes talleres, a los que los
y las participantes podran acudir. A continuacién se presenta el programa del

encuentro que se propone:

9:30- 9:45. Recepcion y acreditacion de los participantes.
9:45- 10:00. Presentacion de la jornada.

10:00-10:45. Ponencia hermanos y hermanas que han participado en otros

grupos de hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual.

10:45-11:30. Mesa redonda con técnicos y técnicas de ANFAS y hermanos y

hermanas.

11:30-12:00. Descanso
12:00-13:30. Grupos de trabajo.
13:30-14:00. Conclusiones jornada.

14:00. Comida

4.6.4 Estructura de las sesiones del grupo de apoyo emocional o socio

terapéutico

En vista de que las sesiones discurran de la mejor manera posible se
establecera una estructura general buscando que las sesiones sean similares
en estructura a lo largo del desarrollo del grupo. El espacio que se utilice para
las sesiones tiene que ser un espacio acogedor, donde los participantes estén
sentados en circulo. El sentarse en circulo facilita la comunicacién, ya que no

se tiene ningun obstaculo de por medio.
Las diferentes sesiones seran estructuradas en cuatro partes:

1. Inicio: Saludo y ronda de cdmo nos encontramos, asi como si a lo largo
del tiempo que no nos hemos visto ha pasado algo que se quiere

resaltar. Duracién de 20 minutos aproximadamente.
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2. Tema a tratar: Se realizara una pequefia introduccion del tema que se va
a tratar en la sesion, y de la dinAmica que se pretende llevar a cabo.

Duracién de 15 minutos aproximadamente.

3. Dinamica: Se realizard una de las dinamicas propuestas, siempre que el
grupo no haya expresado la necesidad de tratar otro tema con urgencia.

Duracion de 1 hora aproximadamente

4. Cierre y despedida: Se les pedira a los y las participantes que den su
opiniébn sobre la utilidad del tema tratado en la sesion, y se les
convocara para la siguiente reunién. Duracion de 15 minutos

aproximadamente.

A pesar de que hay una duracion aproximada para cada parte de la sesion, hay
gue tener en cuenta que el grupo es el que va a llevar los tiempos. La
profesional de referencia que lo dinamiza ayudara a que no se produzca un

estancamiento, pero siendo flexible en la extension de cada parte de la sesion.

4.6.5 Recursos
Recursos humanos

Para atender el encuentro y el grupo de apoyo emocional o socio terapéutico
de hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual
correctamente es imprescindible la disposicion de un equipo interdisciplinar que
trabaje coordinadamente. Que estard formado por tres profesionales:
trabajadora social, psicologa y responsable del Programa de Envejecimiento

Activo.
Encuentro de hermanos y hermanas: pasamos a la accién

Las diferentes profesionales estaran presentes en el encuentro de hermanos y
hermanas, tanto para la preparacién del mismo, como el dia de su realizacion.
Y se contara con Clowns, que son payasos O payasas que estan presentes
durante toda la jornada, y daran las “clownclusiones” de la misma en clave de
humor. Las “clownclusiones” son improvisaciones que hace el o la clown y se
realizan en conferencias, charlas, jornadas, etc. sobre el tema o motivo de la

actividad.
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La realizacion y divulgacion del encuentro necesitara de la ayuda de varios
voluntarios de la asociacion, para el reparto de carteles y folletos, asi como

para habilitar los espacios de ANFAS al encuentro de hermanos y hermanas.

Se aproxima que el tiempo de preparaciéon de la jornada sera unas 20 horas de
trabajo para cada una de las profesionales. El dia de la jornada invertiran las
profesionales 6 horas y media, entre el tiempo de talleres del encuentro, asi

como una hora antes para organizar el espacio y 1 hora después.

La evaluacién se realizara en una reunion de equipo que se estima tenga una

duracién de 2 horas.

Tabla 8. Recursos humanos necesarios para el encuentro de hermanos y
hermanas.

Recurso humano Horas invertidas
Trabajadora social 28 y media
Psicbloga 28 y media
Responsable Programa de 28 y media
Envejecimiento Activo
Clowns 4y media
Voluntarios 6

Grupo de apoyo emocional.

Para la atencion directa en el grupo de los hermanos y hermanas se contara
con la trabajadora social de ANFAS, que sera la que dinamice el grupo de

apoyo emocional.

La trabajadora social va a dedicar un tiempo de 36 horas, entre la preparacion
de las sesiones del grupo de apoyo, la realizacion de las mismas y las
reuniones trimestrales. Sin contar las horas de formacion sobre grupos de
apoyo emocional o socio terapéuticos que tendrd que realizar para poder

dinamizar de manera adecuada el grupo.

La psicologa dedicara un tiempo aproximado de 15 horas entre la preparacion

de las sesiones, la realizacion de las mismas y las reuniones trimestrales.

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual



81

Por ultimo la responsable del Programa de Envejecimiento Activo, no participa
directamente en el grupo de apoyo emocional como ya se ha dicho
anteriormente, pero dedicara 6 horas a la realizacion de las reuniones

trimestrales.

Tabla 9. Recursos humanos necesarios para el grupo de apoyo emocional o
socio terapéutico.

Recurso humanos Horas invertidas

Trabajadora social 36
Psicéloga 15
Responsable del Programa de 6
Envejecimiento Activo

Recursos materiales

Las reuniones del grupo de apoyo y el encuentro de hermanos y hermanas se

desarrollaran en los locales que tiene ANFAS en la calle Pintor Maeztu.

Figura 5. Fotos de los locales de ANFAS de la calle Pintor Maeztu.

Por lo tanto de mobiliario basico de sillas, mesas, etc. No sera necesario

comprar nada ya que se utilizara el que dispone la entidad.
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Para poder desarrollar las sesiones de grupo, se necesitara una serie de
recursos materiales, como folios, cartulinas, rotuladores. Se especifican cuales
son en cada una de las actividades. Y se necesitaran materiales de oficina

dirigidos al uso profesional.

4.7 Presupuesto

En cuanto a los recursos humanos, no se considera necesaria la ampliacion de
la plantilla de los y las profesionales de ANFAS. Por lo que esto no supondria
un coste adicional para la asociacion, ya que las horas que dediguen las
profesionales al proyecto estaran dentro de las horas de trabajo del centro. A
pesar de ello en la siguiente tabla se hace una aproximacion del coste de las

horas de trabajo de cada profesional.

Tabla 10. Presupuesto de recursos humanos.

RECURSOS HUMANOS COSTE
Trabajadora Social 891,8€
Psicéloga 564, 8€
Responsable Programa Envejecimiento Activo 364,8€
Ponente charla informativa 50€
Clown 150€
Total 2.021.4€

Fuente: Elaboracion propia con datos del convenio de ANFAS.

En referencia a los materiales que se van a necesitar para el desarrollo del
encuentro y del grupo de apoyo emocional, a continuacion se presenta una

tabla con el coOmputo aproximado de los gastos que se van a llevar a cabo.

Tabla 11. Presupuesto recursos materiales.

RECURSOS MATERIALES COSTE
Material para las actividades 150 €
Difusion 100 €
Almuerzo encuentro 200€
Total 450€

Fuente: Elaboracién propia.
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4.8 Evaluacion

Es necesario que cualquier proyecto de intervencion se someta a una
evaluacion, ya que es un mecanismo para poder mejorar la calidad del servicio.
Y constituye un elemento de retroalimentacion para el proyecto. Es necesario
gue la evaluacion se tenga clara desde el inicio del proyecto para poder

realizarla de forma adecuada.

Segun el Grupo de Trabajo del Plan Estratégico del Tercer Sector (2003), la
evaluacion es “Una funcion que consiste en hacer una apreciacion tan
sistemética y objetiva como sea posible sobre un proyecto [por realizarse] en
curso o0 acabado, un programa 0 un conjunto de lineas de accién, su
concepcion, su realizacion y sus resultados. Se trata de determinar la
pertinencia de sus objetivos y su grado de realizacion, la eficiencia en cuanto a
la accién social, la eficacia, el impacto y la viabilidad. Una evaluacién debe
proporcionar unas informaciones creibles y Utiles, que permitan integrar las

ensefanzas sacadas en los mecanismos de elaboraciéon de las decisiones”.

Existen diversos tipos de evaluaciones. Segun su ubicacion temporal se
pueden encontrar evaluaciones previas, continuas o finales. Por otro lado
dependiendo de los instrumentos que se utilicen para la evaluacién, ésta se

denominara cuantitativa o cualitativa.

Para evaluar el proyecto que se propone en el presente documento, se plantea

la realizaciéon de tres evaluaciones.

En un primer momento, hay que tener en cuenta el estudio de la viabilidad del
proyecto. Para ello hay que hacer una evaluacion previa realizando un analisis
de la realidad, para tener en cuenta si el proyecto es viable o no, que ha sido

realizado al plantear este proyecto.

En segundo lugar, hay que realizar una evaluaciéon continua. Esta evaluacion
hay que hacerla teniendo en cuenta a todos los agentes que estan implicados
tanto en la realizacion del proyecto como en la participacion del mismo, es
decir, de la poblacion beneficiaria. Esta evaluacion examinara los avances que
se estén realizando en el proyecto, asi como detectar los problemas que vayan

surgiendo.
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En tercer y ultimo lugar, se realizard una evaluacion final, una vez que la
realizacion del proyecto haya acabado. Teniendo en cuenta si se han cumplido
los objetivos propuestos, y detectar que es lo que se puede mejorar para

futuras puestas en marcha del mismo proyecto.
Evaluacion del encuentro de hermanos y hermanas

Se propone que al final del encuentro se ofrezca un espacio donde poder
elaborar entre todos y todas unas conclusiones, y por otro lado las técnicas
presentes en la jornada haran una evaluacion posterior para tener en cuenta lo
que se ha hecho bien y lo que se puede mejorar para futuros encuentros,
teniendo en cuenta la evaluacion que habran dejado por escrito los y las

hermanas en los grupos de trabajo.

Se pasara un pequefio cuestionario que se presenta a continuacion. Hay que
evaluar del 1 al 5, marcando el nimero que se considere teniendo en cuanto

gue el 1 es la puntuacion mas baja, y el 5 la mas alta.

Evaluacion de la organizacién del
encuentro  (instalaciones, horario, 1 2 3 4 5

informacion, documentacion etc.)

Evaluacion de la primera parte del
encuentro (recepcion y acreditacion,
presentacion del encuentro, ponencia

y mesa redonda)

Evaluacion de los grupos de trabajo 1 2 3 4 5
Evaluacion del encuentro

(organizacion, participacion, temas 1 2 3 4 5
tratados...)

Figura 6. Cuestionario de evaluacién del encuentro.

Fuente: Elaboracién propia.
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Con el material recogido por las profesionales que hayan realizado los grupos
de trabajo en relacion a las conclusiones. Realizaran un analisis para detectar

cuales han sido los puntos fuertes del encuentro y los puntos débiles.
Evaluacion grupo de apoyo emocional o socio terapéutico

Para la evaluacion de los grupos de apoyo emocional por un lado se hard un
informe de cada sesion, donde se recoja lo que se ha hecho, asi como los
temas que se han tratado, teniendo en cuenta la participacion de las y los
diferentes miembros del grupo. En el mismo informe se recogera los temas que
han surgido que a los y las participantes les gustaria tratar, para adecuar la
tematica de las proximas sesiones a las necesidades del grupo. Para poder
rellenar el informe correctamente, al final de cada sesion se dejara un espacio

para que las y los miembros del grupo puedan valorar la actividad desarrollada.

Por otro lado para hacer una evaluacion general del proyecto y observar si ha
funcionado correctamente, si la tematica ha sido adecuada para el grupo y si se
han cumplido los objetivos previstos, se pasara en la Ultima sesion un
cuestionario a los y las participantes donde se calificaran diferentes items (se
adjunta en el anexo VI).
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CONCLUSIONES

Para finalizar este Trabajo Final de Grado se van a realizar una serie de

conclusiones que se van a exponer a continuacion.

En el abordaje de la discapacidad intelectual se ha ido avanzando mucho a lo
largo de los afios. Sin embargo todavia hay necesidades en torno a este
colectivo de personas a las cuales no se les da respuesta. Como es la falta de
proteccion hacia los y las cuidadoras principales de las personas con
discapacidad intelectual.

Por eso en el presente trabajo se ha realizado una pequefa investigacion y un
analisis de las situaciones a las que se expone un familiar de una persona con
discapacidad intelectual, en este caso concreto de los hermanos y hermanas
gue se hacen cargo en la edad adulta de sus hermanos y hermanas con

discapacidad intelectual.

Diversos estudios hacen una aproximacién a las necesidades de los y las
hermanas, pero la mayoria se centran en la etapa en la que aparece la
discapacidad, no en la etapa en la que las y los hermanos tienen que pasar a

ser los y las cuidadoras principales de la persona con discapacidad.

El fendbmeno del envejecimiento afecta a toda la poblacion, y en los ultimos
afnos la esperanza de vida ha ido aumentando, por lo que también las personas
con discapacidad intelectual viven mas afios. Esto supone un reto para las
familias, que hasta hace poco no veian a sus familiares con discapacidad

envejecer.

Como se ha visto en el presente Trabajo Fin de Grado, el Unico recurso que
atiende el envejecimiento activo en las personas con discapacidad intelectual
en Navarra es ANFAS. Programa que responde a las necesidades de las
personas con discapacidad que tienen mas de 45 afios 0 se encuentran en
proceso de envejecimiento. Y que para los y las hermanas supone un momento

de respiro en el cuidado de sus familiares.

Maria Navarro Oraa



A pesar del respiro que les proporciona el Programa de Envejecimiento Activo
a los y las hermanas, tienen unas necesidades sin cubrir, que son las que
tienen que ver con el aspecto emocional, y la carga que supone tener a un o

una hermana con discapacidad intelectual a su cargo.

Por ello este proyecto de intervencion con hermanos y hermanas de personas
con discapacidad intelectual busca dar respuesta a esa necesidad de apoyo

emocional, de la que tienen falta.

Cuidar a alguien puede ser a la vez una labor exigente y satisfactoria; demanda
tiempo, esfuerzo fisico y emocional. Por eso el cuidar a una persona cercana o
a un familiar debe vivirse como una experiencia digna y que sea merecedora
de reconocimiento por la familia y la sociedad. Pero como se ha expuesto en el
marco tedrico hay ambivalencia de sentimientos en los hermanos y hermanas
cuidadoras, y también puede llegar a convertirse en una exigencia, o en una
fuente de frustracion para los y las cuidadores, en este caso los hermanos y las

hermanas de las personas con discapacidad intelectual.

A lo largo de la realizacion del Trabajo Final de Grado se ha detectado ademas
de la necesidad de un grupo de apoyo emocional para los hermanos y las
hermanas, la necesidad de recursos residenciales adecuados para las

personas que tienen mas de 65 afos con discapacidad intelectual.

Finalmente sefalar que la labor del trabajo social en el proyecto propuesto es
de gran envergadura, el encargo es acompafnar a los hermanos y hermanas
adultos de personas con discapacidad intelectual en la gestibn de sus

emociones y dar voz a sus preocupaciones y necesidades.
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ANEXQOS

Anexo |

Transcripcion de la entrevista realizada a Sonia Ganuza, psicéloga de ANFAS y
responsable del Proyecto taller de hermanos chiquis. Realizada por Maria
Navarro, alumna de trabajo social de la UPNA.

¢, Qué funcion desempefias en ANFAS?
¢En ANFAS en general?
Si

Pues bueno mi puesto se llama Técnico, bueno tengo un puesto, estoy como
dividida en dos ¢no?, Técnico de dinamizacién y con esa categoria pues
desemperio, estoy en el programa de formacion familias, con hermanos chiquis
y formacion a familias, luego estoy en el programa de autogestion como
coordinadora de programa, luego estoy en el programa de accesibilidad
cognitiva también, y luego soy coordinadora del &area de formacion y
capacitacion de personas con discapacidad intelectual y luego estaria la otra
parte que es psicologa y que estoy unas horitas en el programa de

envejecimiento activo como psicéloga.

Y en el programa concreto de envejecimiento activo, ¢qué es lo que haces

con las personas con discapacidad intelectual?

Pues eso soy la psicologa del programa y tenemos, suelo tener sesiones
individuales con los participantes en el programa y trabajo diferentes aspecto
con cada uno de ellos, pues diferentes aspectos, desde bueno cuando llegan
se les hace una evaluacion de coémo se encuentran, y luego pues cada uno
segun lo que me demanden que ellos quieren trabajar y lo que también la

familia vea y nosotros veamos que necesitan mas apoyo.
Con ellos tienes relacioén, ¢y con los familiares?
También.

&Y qué sueles trabajar con los familiares, lo que demandan?

Maria Navarro Oraa



Pues depende de los casos hay familias que conozco muy poquito, pues
porque con sus familiares trabajo simplemente, pues yo que sé, trabajo mucho
con un programa que se llama Revisep, que es revisar la vida, que han, o sea
revisar su vida desde que nacieron, desde pequefiitos, y €s poco a poco pues
revisdndola porque es un método que dice que el recordar las cosas buenas
gue has tenido durante la vida, pues hace que no tengas depresion, que tengas
un buen estado de animo. Nosotros hay muchas personas con las que
solamente da juego la linea de vida que llamamos, ¢no? Entonces con esas
familias tengo menos relacion. Pero con las familias, en los casos en los que
intervengo un poco Mmas, mas en temas, pues yo que s¢, de control de la ira, de
manejo de ansiedad y asi, pues si, si que estoy mas en contacto con la familia,
incluso con familiares trabajamos también, pues con hermanos que vienen aqui
y que les damos pautas de coémo trabajar en casa lo mismo que estamos

trabajando aqui, un poco en coordinacion con ellos.
¢En general quien suele ser el familiar que se acerca?

En este programa los hermanos, los hermanos porque los padres y madres si
viven son ya muy muy mayores y algunos estdan muy enfermos, otros no se
pueden desplazar hasta aqui y ya casi todos han delegado en los hermanos.

Entonces suelen ser en mayoria los hermanos y hermanas.
¢Detectas que hay alguna necesidad que tiene sin cubrir?

Pues yo creo que estan muy volcados en el cuidado de sus hermanos, que eso
les ha venido, aunque igual lo vieran venir, pero muchos de ellos yo creo que
no han sido preparados para asumir esa responsabilidad de cuidar a sus
hermanos y que ha venido cuando sus padres se han puesto enfermos o han
fallecido. Y entonces yo creo como que se lea ha venido un poco encima y
entonces estan en algunos casos, pues que necesitan cuidarse a si mismos,
muy volcados en sus hermanos, pero sin una vida... no se cuidado para ellos, y
también manejar situaciones que ellos desconocen con respecto a sus

hermanos también.

Les faltan herramientas para poder afrontar...

En el olvido: hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual



Si, porque asi como yo veo que ahora los que yo tengo hermanos pequefios,
pues desde muy pequefitos han empezado a trabajar, ya desde 6 afios, pues
van adquiriendo herramientas, incluso de filosofia de autodeterminacioén de sus
hermanos con discapacidad, muchas cosas. Pues estos hermanos yo creo que
nunca han tenido herramientas porque ha sido otra generacion, y entonces

ahora de repente se les viene encima la situacion, y si.

¢, Cual crees que tendria que ser un poco la intervenciéon mas con los

hermanos? ¢Més a nivel grupal, individual...? ;Qué te parece?
Pues, ¢ hay qué decidirse por una de las dos?
Bueno podrian ser las dos...

Es que yo creo que habria gente que entraria muy bien en un grupo, pero por
ejemplo propusimos al principio crear un grupo de apoyo a familias. Y no se
animaron. Y no sé porque necesidad yo creo que hay. Pero al final como tienen
la vida tan ocupada, yo creo que al principio no les genera, mas que otra cosa
mas que acudir, ¢sabes? Entonces no se igual entrarian mas a lo individual. No

te sé decir muy bien.

No sé en las encuestas que he pasado, que solo me han respondido 5, 4

pone que estarian dispuestos a grupal.
A grupal, si, pues oye.
Bueno también se podrian plantear, a los que quieran grupal o...

Si dar la posibilidad, ¢no?, porque hay gente que en grupo funciona mejor y

hay gente que de grupo no quiere saber nada...

También es verdad que de los chiquis que van... que salen ya de grupos
igual luego es mas facil que luego enganchen en otro grupo, mas de

adultos.

¢ Se ha hecho aqui en ANFAS alguna vez talleres o intervenciones con

hermanos y hermanas a parte de los pequefios?

Si, si que hubo grupos de hermanos mayores. Si que ha habido, habido varios.

Justo cuando yo empecé a trabajar en ANFAS habian terminado, y pues te
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estoy hablando igual del 2000. Y del 2000 hasta ahora solo ha habido talleres

de hermanos pequenios.
Y con ellos que se trabajaba...

Con ellos, pues yo creo que eran grupos de apoyo emaocional, de contar un
poco cada uno su caso y tal, y luego también formativos, me parece que
tenian un poco esas dos vertientes, entonces venia de vez en cuando alguien,
pedian un tema, pues yo que s€, queremos saber los recursos que existen en
cuanto a empleo ¢no? Y venia algun ponente o alguna persona experta en el
tema y les hablaba sobre diferentes temas, entonces yo creo que mezclaba un
poco la parte mas de desahogo de ¢no?, asi un poco mas emocional de
compartir experiencias y tal con la parte un poco formativa y de dotarles de
recursos, de yo que s€, pues el tema de la incapacitacion, por ejemplo ¢no?
Viene alguien experto y les habla de ese tema. Y yo creo que eso era un

poCo...
Y eso puede ser ahora para ellos.

Eh yo creo que si yo creo que necesitan en concreto los hermanos de
envejecimiento yo creo que necesitan mucho deshago me da la impresion y
cuidarse a ellos mismo, herramientas para cuidarse a ellos mismos y luego
también temas concretos que van surgiendo de necesidades, pues yo gque Sé,
pues, cuando... pues residencias, se esta hablando ahora mucho, ya estan
viendo algunos que va a necesitar, cuando yo no esté que va a pasar con mi

hermano entonces un poco también de charlas de ese estilo.

Es que mi idea era un poco hacer talleres, o sea que fuesen un poco de
apoyo emocional, también porque al final es reunirse con otras personas
y compartir su experiencia, pero que fuese también algo mas formativo-
educativo, pues por ejemplo resoluciéon de conflictos, que un dia sea ese
el tema, pues presentar el tema, hacer una dinamica y ver cada uno pues

como se... Entonces no sé si eso seria viable o...

Por ejemplo el dia, yo creo que estan como, con la...me da ¢ eh?, como con la
idea de que.... Porque un dia organizamos una charla de cuidar al cuidador y

vino una chica y me comentaron , yo no estuve, y mis compafieras comentaban
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como, que viene esta a contarme si yo llevo toda la vida con mi hermano, no se
es de estar un poco ya sobre pasado y tu que vienes de fuera me vas a contar
a mi como hacer las cosas... si esto es muy facil 4no?, lo escucho y si es muy

facil, pero luego como lo haces en... estan algunos en esa fase de....
Si... mas que formativo seria de apoyo emocional

A mi me parece que si, pero, y luego preguntarles a ellos lo que necesitan, que
te lo van a decir lo que mejor, pues oye el que 0s gustaria, necesitais una

charla sobre yo que sé, que residencias hay.

Si las preocupaciones que salian en las encuestas, las que me han

contestado es el que va a pasar cuando falte.

Ese mogollén yo creo, son mas inquietudes como practicas, no se.
Si que igual lo formativo ya estan un poco cansados

Si porque yo creo que lo ven como un poco...

Que se les dice lo que tienen que hacer...

Si como que tu no vives con esta persona, ni sabes lo que... un poco en esa

fase, también un poco creo... a veces tan saturados que.
¢Lamayoria de los hermanos tienen la tutela de sus hermanos?

Hay de todo un poco, yo creo que bastantes si, hay algunos que no estan

incapacitados.

Y el tener la tutela de sus hermanos con discapacidad en que crees que

les afecta més, la responsabilidad de la carga.

Yo creo...es que yo les conozco desde hace poquito, no es como a los otros
hermanos que les conozco de hace mucho, en este programa yo llevo poco, no
llevo mas de un afo... entonces eh a mi me parece, que lo que mas detecto es
gue estan muy saturados todos, con la situacién, la mayoria, que es algo que
les... que ellos tienen a parte de sus hermanos, tienen sus parejas y sus hijos y
gue esto a veces se les queda un poco como grande y que la tutela, aunque les
guieren, que eso no tiene nada que ver, y no dejarian a sus hermanos por nada
del mundo, pero que a veces son cargas, cargas emocionales, y situaciones

gue a veces les cuesta mucho resolver, y que el tema de la tutela pues yo creo
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gue por un lado ven que lo tienen que hacer porque es una manera de proteger

a los hermanos, pero también es carga. No se...

Y si se hiciese algo como para ver que pueden delegar... no se a ver
como me explico, que pues eso que hay residencias para, que no sea
tanto educativo, que sea mas apoyo emocional y que vean gue ellos que
va a ver gente que aunque ellos no estén que eso... igual enfocar a que

vayan a ver residencias o...

Si y luego yo creo que la mayoria conocen que existe la fundacion tutelar
navarra, pero yo creo que eso da mucha tranquilidad a las familias, cuando
saben que existe un organismo que cuando ellos no estén es especifico de
personas con discapacidad intelectual y que van a tener como si dijéramos una
familia ahi. Qué bueno no es igual que una familia, pero yo creo que eso les
suele dar tranquilidad, yo creo que la mayoria lo conocen y que saben que esta
ahi para, pues si ellos en un momento dado no pueden hacerlo. Ahi me parece
gue, o sea de los cuestionarios que has mandado, ¢eran también para saber

sus necesidades?
Si
Y solo te han contestado 5, es que yo creo que estan tan eso que no tienen ni

tiempo de contestar.

Si porque les preguntaba un poco, si la situacién familiar... si la
discapacidad habia influido en la dindmica familiar, o como describirian
su relacion con su hermano, o que le habia aportado o que habia perdido

por ello.
Y mucha saturacién se notaba...

Pues algunos han dicho O6sea en plan, si ha afectado a la dinamica
familiar todos lo consideran, pero por ejemplo que has podido perder por
ello, habia algunos que contestaban nada y otros que relaciones

personales, o libertad.
De todo un poco...

Si entonces no es muy concluyente...
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Ya ademas los que no te hayan contestado igual son los que mas saturados

estén de todo.

Pero luego si que todos los que me han contestado, han dicho que tenian

ellos la tutela...
Si
Y de la preocupacion el futuro, de que va a pasar si yo no estoy...

Si el futuro mas proximos, que si a mi, hoy hemos estado con una hermana...
Que si a mi me pasa algo dentro de dos dias, me diagnostican un cancer que
va a pasar con mi hermana, yo creo que les agobia lo que mas ese tipo de
cosas, mucho el tema de residencia y futuro a corto plazo de cuando yo este
mala o yo no este quien se va a hacer cargo de mi hermana. Me da la

impresion.

Pues igual si que se podia plantear una intervencién individual con cada

uno, con los hermanos.
Igual si.

Igual ver, si es la preocupaciéon de que va a pasar cuando yo eso... pues
vamos a ver qué es lo que te gustaria a ti o vamos hablar con tu hermano

también, esas dudas.

Jo lo ideal seria poder citarles algun dia a todos y que vinieran y preguntarles

abiertamente, ¢,no?
Si se pudiese hacer...
Es que...

Oihane (responsable del programa de envejecimiento activo de ANFAS),

me dijo que eran todos bastantes mayores y que...
Si que no es facil....
Claro porque mi idea de los talleres formativos, si estan hartos de...

Igual no, igual es una visibn mia que no es... Todo es cuestiéon de plantearlo.

Porque cuando hicimos la charla de cuidar al cuidador ya vino gente.
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Bueno pues igual enfocarlo que no sea tan formativo, si no que igual que

compartan experiencias.

A mi me parece que es lo que mas necesitan, que compartan experiencias.
Tienen mucha necesidad, a mi me parece.... Que eso es lo que mas
necesitan. Y luego también de ahi luego se puede detectar un poco que es lo
que... imagina que se hace una primera sesion, de compartir un poco
experiencias o bueno lo que sea... de ahi también puedes igual detectar que,
no sé cOmo que cosas hecesitan mas o alguien dice pues a mi me gustaria
saber, no? Yo que se pues eso que tipos de residencias hay, igual luego de ahi

puede salir una charla formativa sobre el tema.
Vale, pero no empezando por ahi, 0 sea empezando por el tema formativo.

Es que también empezar asi a saco con el tema emocional. Seria plantear algo

muy concreto, seria plantear lo que dices alguna dinamica.

Bueno puede ser una mezcla. Pero bueno se pueden proponer, se puede
hacer una propuesta grupal y otra individual. Que no tiene por qué ser
solo uno... que igual hay familias que no ven lo grupal y necesitan mas

individual.

Sabes con quien estoy pensando que estaria guay que pudieras hablar
también con Edurne que es la trabajadora social, que trabaja mucho con ellos
con familias, y ella igual te podria dar una visidn mas porque yo me centro mas
con las personas con discapacidad intelectual, y aunque también trabajo con
las familias, hoy mismo he estado con una y asi, esa es mi vision. Y esta por

ahi si quieres luego le digo.... Porque seguro que ella te puede dar...
Otra vision...

Si. A mi me parece que lo qgue mas necesitan es desahogarse.

Vale, tener un espacio para poder...

Si y luego, y luego a parte poder resolver ciertas dudas muy concretas, Si
sobretodo el tema del futuro yo creo. Y luego por ejemplo salen temas como
también, claro mi hermana es usufructuaria de mi casa, por lo que yo no

puedo hacer nada con la casa... Y no tienen tampoco muy claro este tipo de
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temas que son muy complicados, que yo tampoco controlo de eso. Entonces
pues eso... 0 cuando va a una residencia pierde la ayuda de no sé qué... mas
alla también de lo emocional, un poco esas cosas que van a venir

proximamente, que igual seria dentro de poco, si.

Y por altimo un poco, ¢cOmMo crees que se encuentra la situacion de las

personas con discapacidad y sus familias en Navarra?
Bueno... Pues a ver en general no?
Si

En general yo creo que en poco tiempo se ha mejorado muchisimo, porque
hace nada estaban en sus casas recluidos sin salir y sin recursos ni educativos,
ni apoyos de ningun tipo... hace bien poco pues es que hace nada. Pues yo
creo que en poco tiempo se ha avanzado mogollén, y se han hecho muchas
cosas en cuanto a los derechos y la educacion. Pero queda muchisimo todavia,
muchisimo por trabajar todavia. Una cosa buena yo creo que es que hace poco
también los profesionales decidian todo por ellos y se decidia lo que era bueno
para ellos y lo que no, sin contar con su opinion, sin hacerlo a malas, por
supuesto era la forma que teniamos, y como mi criterio profesional es el que
vale yo y mi familia decido por mi hijo y ellos no abrian la boca y es verdad que
desde el afio 98 o asi, pues ellos tienen mogollon de protagonismo, tienen voz,
tienen grupos en los que se expresan y elaboran documentos que luego llegan
hasta el parlamento, se les escucha, por ejemplo aqui en ANFAS se les
escucha en la juntas directivas, el gerente les escucha, tienen reuniones se
cuenta con ellos para temas importantes aun se podria hacer muchisimo mas
¢seh? Pero yo creo que en poco tiempo ha cambiado mucho y ha avanzado
como muy rapido en poco tiempo. Pero bueno aun las familias que tienen
personas con discapacidad adn tienen que pagar muchisimo mas que una
personas sin discapacidad, aun son personas que no tienen todos los apoyos
gue necesitan, que tienen que pagar muchisimo por los apoyos que reciben,
aun no se les escucha todo lo ecu debiera, o no toman las decisiones que... o
no se les trata como adultos. O sea se ha avanzado mucho pero, queda mucho

para...
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Y las familias crees que tienen el suficiente protagonismo, en la
intervencion con las personas con discapacidad, no que muchas veces, o
sea que si que hay que intervenir con las personas con discapacidad,
pero la familia es una parte fundamental de sus vidas que también

necesitan.

Si pues ahora por ejemplo, bueno ANFAS pertenece a Plena Inclusion, y
entonces el movimiento plena inclusién estamos con la transformacién de los
servicios ¢no?, entonces lleva esto poquito tiempo dos afios no sé, y se trata
de que la persona no se adecue a los servicios, sino que el servicio sea el que
se adapte a cada persona, entonces estamos ahora poco a poco porque es un
proceso super lento, pues cambiando un poco esa mentalidad empezando por
los profesionales, y por las familias, y las personas con discapacidad para en
un futuro n ose sabe cuando, que cada persona con discapacidad tenga lo que
necesite ese persona, y los apoyos que necesite, si esa persona quiere ir a
zumba, a yo que sé al civivox de no sé qué, que tenga un apoyo para poder ir y
gue este apoyo sea el que, el que en el civivox pues forme a las personas que
van a estar con ella y como tienen que tratarle y como tal, y que puede llevar al
fin y al cabo pues su proyecto de vida, con los apoyos que necesite, ¢no? Y en
inclusion fuera de ANFAS o donde esa persona decida, que igual es en ANFAS
¢no?, donde esa persona decida, entonces estamos en ese proceso de
transformacion de servicios ahora y ahi es fundamental que la persona esté en
el centro y que la familia también tiene mucha importancia, entonces bueno,
pues estamos cada vez mas contando con lo que quiere la persona, lo que
quiere la familia, lo que también el profesional ve con su criterio y aun harto de
con eso hacer un plan de trabajo individualizado para cada persona, lo que
cada persona necesite. .Pero estamos empezando ahora y es costoso. Y ahora
pues cuesta. Pero sobre todo es cambiar el chip, y los recursos, porque se
necesitan muchos mas recursos. Pero es mucho mentalidad y es todo rato
pensar en cada persona, en lo que necesita cada persona y preguntarle a él o
ella y a su familia, ¢no? Preguntar constantemente lo que quieren. Y no decir

esta persona necesita esta cosa y darsela, si no que preguntar.

Pues eso es todo, gracias.
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Anexo Il

Transcripcidn de la entrevista realizada a Oihane Garralda, responsable del
Programa de Envejecimiento Activo de ANFAS. Realizada por Maria Navarro,

alumna de trabajo social de la UPNA.

Bueno para empezar que me contases cual es tu funcion en ANFAS.
Pues yo soy la responsable del programa de envejecimiento activo.
Vale y ¢.con las personas con discapacidad cual es tu trabajo?

De todo, desde con ellos hago, bueno a parte de organizar el programa, de la
gestion del personal y esas cosas, que es como una funcién mas indirecta. Con
ellos directamente los viernes hago estimulaciéon multi-sensorial. Tenemos las
sesiones por la mafana, y luego sesiones individuales o de pareja, con ellos
pues musicoterapia ahora con Juan, los viernes tengo una pareja y hacemos
un poco pues eso sesiones individuales para el control de la ira, para varias

cosas Si.
Vale, ¢con sus familiares tienes relacion?

También hacemos pues yo que sé, ayer por ejemplo también con una hermana
guedamos cada 15 dias o asi, para hacer un seguimiento, por mail. Si bastante

con las familias bastante.
Y con ellos es mas seguimiento o hay alguna intervenciéon concreta.

Si al final es un trabajo conjunto, trabajamos con las personas con
discapacidad pero claro apoyamos mucho también en casa pues si estamos
trabajando pues la higiene, 0 no sé qué pues estamos en contacto en casa,
pues si hay problemas de conducta en casa o tal pues también, pues ahora en
cuestion de residencias por ejemplo. Sl al final se interviene también con la

familia.
¢Detectas que los familiares tienen necesidades que estan sin cubrir?
Si

Y cuales son?
Maria Navarro Oraa



Si, por ejemplo todo el tema residencial ahora es una carencia de la pera,
estamos en eso porque hay muchisimas necesidades, sobre ahora mismo lo

mas urgente eso. EL tema residencias.

Y crees que tienen recursos y herramientas los familiares para afrontar

la discapacidad? ¢O habria que poner mas recursos?

Es que es muy dificil porque al final cuando son familias, o sea cuando la
familia que se hace cargo son padres o madres, bueno solo son madres, no
tenemos padres, las tenemos dos madres, pero claro si su hija tiene 75 afos, la
madre tiene 90. Entonces claro en su momento Su tuvieron recursos pues
bueno, hace 70 afios no los que habia ahora, y quien en su dia los ha tenido o
ha tenido mas facilidad para acceder, o0 mas herramientas incluso personales,
ya son muy mayores ahora. Y luego se hacen cargo hermanos, que si tienen
mas recursos, pero claro ya son mayores. Necesitarian por un lado si que se
nota un montdén que son familias mayores, y luego por otra los hermanos mas

jovenes, es que igual tienen hijos, es un poco una situacion ya desbordada.

En general quien se acerca a consultaros a vosotras y asi, ¢suelen ser los

hermanos?
Si, hermanos y algunos, madres, hermanos y madres si sobretodo.

¢Y cudl crees que tendria que ser en el caso de los hermanos la

intervencion? ;Qué te pareceria mas adecuado grupal o individual....?
¢ Para hacer con ellos?
Si

Ahora estamos haciendo individuales, porque les cuesta un poco lo del grupo y
asi, pero yo creo que al final seria super, o sea lo que estamos intentando con
ellos es que de alguna forma que bueno planteamos, al principio les
planteamos hacer un grupo de hermanos mayores ¢no? Y no salio, pues al
final los hermanos estan yo creo un poco desbordados con su familia, el
hermano que les ha venido a vivir a su casa, en poco tiempo y no salio.

Entonces dijimos bueno pues vamos a plantear, cada trimestre mas o menos
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alguna forma de darles la confianza de acercarse a la asociacién, pusimos una
charla de cuidando al cuidador, luego por medio de las vacaciones que se
plantearon hicimos varias reuniones, porque al final veiamos que bueno habia
gue hacerlo poco a poco. Pues que se acercaran un poquito y tal, entonces yo
creo que el grupo es iba a ayudar mucho, pero todavia estan como

empezando, acercandose.
¢Crees que igual no habria la asistencia al grupo?

Les cuesta mucho, tienes que dar con la clave exacta de lo que, de como

plantear las cosas para que vengan.

Es que mi idea, ayer que estuve hablando con Sonia (psicéloga de
ANFAS), era hacer unos talleres formativos. Pero me comentaba un poco
gue estan como saturados de, pues que igual enfocarlos mas a un poco

apoyo emocional, que compartan experiencias, ,cémo lo ves ta?

Si que compartan experiencias, pero hay que plantearlo de alguna manera que
no, que no... si tu convocas a la gente y les dice va pues vamos a hacer una
reunidon para compartir experiencias y tal... No viene nadie. Hicimos una
charla de, que lo dio una psicologa y asi, de bueno era de estas de cuidar al
cuidador, o sea con otro titulo un poco mas... pues eso que les llamaran mas.
Que al final fue eso, fue compartir experiencias y tal ¢no? Y pero es muy dificil
gue entren, hay que dar como con la clave de algo, porque luego estan y estan
sUper a gusto, per o yo creo que también tienen que acostumbrarse, que vayan

cogiendo también una rutina.
Y el taller que se propuso que has dicho al principio ¢sobre qué era?

No me acuerdo como se llamaba exactamente, era como cuidar al cuidador

pero no me acuerdo como se llamaba, pero bueno era de cuidar al cuidador.
Y fueron varias sesiones o...

No una, porque al final, contactamos con una psicéloga que ya lo da en cursos,
pues imaginate cuatro sesiones o lo que sea, pero dijimos vamos a hacerlo con

una sola porque es que si no luego la gente no viene. Si quiera ha venido todo

Maria Navarro Oraa



el mundo. Hemos convocado una reunion para subida de cuotas, que ya lo
ponia en el papel, y si quiera ha venido todo el mundo, que te quiero decir que
una subida de cuota es importante como para acercarte. Les cuesta, les
cuesta. La gente que es muy mayor porque es muy mayor, la gente que es mas
joven porque esté trabajando, que tiene a su hermano en casa, a sus hijos y no

sé qué, es dificil la asistencia.

Vale entonces yo con lo que un poco ayer que también me dijo Sonia, que
iba a ser dificil que entrasen al grupo y asi, entonces dije vale, se puede
plantear un grupo de apoyo emocional para ellos, pero igual la propuesta
de intervencion tendria que ir mas encaminada a los que ya salen de otros
grupos de apoyo de hermanos. O sea me refiero hay un taller de
hermanos pequenos, entonces igual enfocarlo a que ellos puedan... Me

explico o ¢no?

Como que el proponer ahora una intervencién con los hermanos
mayores va a ser muy complicado que entren. Entonces si que proponer
un grupo de apoyo emocional, pero por si no saliese 0 lo que sea, pues

proponer otros talleres para hermanos que vienen de otros programas.
¢,Para hermanos pequefios?

Pero que se para cuando ellos tengan, estén en ese programa sus

hermanos.
Jo lo que pasa que al final para un hermano pequefio, hablarle...

No, me refiero hacer la propuesta para cuando esos hermanos lleguen al

programa.
Ya ostras, pero la cosa es que ya les falta ¢ eh?
¢,Si? No hay hermanos que estén, que sean mas mayores...

Los hermanos mas mayores de Sonia tienen hermanos jovenes todavia,
hombre se pude hacer, hombre al final claro que no va a ir todo el mundo, pero
si la gente empieza a venir te quiero decir que, o sea no podemos hacer las

cosas planteandonos que el objetivo no es que venga todo el mundo, pero
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bueno si poco a poco se van acercando y la cosa es plantear que no parezca
mucho que lo planteas solo para los familiares, porque yo creo que sobre todo
a los familiares muy mayores, hablar de ellos es como en la otra reunion se nos
guedo la sensacidn esa de que la psicologa les decia pues tenéis que cuidaros
vosotros también y asi. Pero para una madre que lleva toda su vida, o sea 60
afios cuidando de su hijo, no es un planteamiento que le entre en su cabeza
gue se tiene que cuidar ella, ella esta en la vida para cuidar a su hijo, y hasta
que ella este en la vida tiene que cuidar a su hijo, entonces era como yo que se
tomaros un rato para ir al cine ¢no?, y decia no si yo voy muy a gusto con mi
hijo al cine. Si ya pero, tienes que tener tu rato. Y al final es como jo, hay que
plantear las cosas como de tal forma que no parezca que, la gente mas joven
si que tiene esa mentalidad un poco de se aunque no lo haga, pero bueno sé
gue puede ser bueno para mi, y a veces el compartir sin mas, sabes el,
hablaba una de las hermanas, es que yo ahora sabes me he obligado a ir a
zumba y les dejo y ya no tengo cargo de conciencia de irme, y el oir eso de otra
persona y asi. Pero bueno yo plantearia, aunque sabemos que no va a venir
todo el mundo, pero también se tienen que ir acostumbrando a que haya una
propuesta y venir, y que alguien cuente pues oye yo he estado muy a gusto,
mira pues a la siguiente igual voy yo... Que vayan todos es muy dificil, pero

pues intentarlo.

Vale, en general son los hermanos, en el caso de los que tienen hermanos

son los que suelen tener la tutela, en que crees que les suele afectar.
A los hermanos.
Si que tengan la tutela de sus hermanos con discapacidad intelectual.

Pues al final tienes una carga, tener la tutela de tu hermano, ti no has elegido
tener hermanos, tu has podido elegir tener hijos, pero, y yo creo que esto la
vida han pensado que se iban hacer cargo, es decir desde pequefios sabian
gue se iban hacer cargo de su hermano, pero yo creo que otros no lo tenian tan
claro, sobretodo el rollo hombres y mujeres, hay mucha diferencia. Incluso los

hermanos, hay gente que tiene hermanos y vive con su hermano con
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discapacidad y se hace cargo su cufiada, o sea el rol este del cuidador todavia

sigue siendo el de la mujer, aunque sea cufiada y no hermana.

¢,COmo crees que esta la situacion de las personas con discapacidad y

sus familias en Navarra?

Pues concretamente de las personas que envejecen que es lo que yo tengo el
grupo y asi, pues ahora mismo es que no hay recursos, nada no hay, no se
plantea que las personas con discapacidad intelectual envejezcan, de tal forma
gue nuestro programa pende de un hilo. Porque el Gobierno de Navarra no se
hace cargo, no hay nada, o sea la ley no contempla, tenemos este programa,
gue tuvo la subvencién y ha tenido este afio, que solo nos queda un afio de
subvencion porque es un programa innovador porque se ha adelantado a la
ley, no esta en la cartera de servicios del Gobierno de Navarra, no hay una ley,
que... habla de centros de dia, y leyes que hablan de clubs de jubilados, pero
no entramos en la legislacion, entonces ahora mismo hay un total desamparo

de la gente que envejece, tu te jubilas en Tasubinsa, y qué?
¢En Navarra no hay otro programa de envejecimiento?

Nada, no, no puedes hacer nada. Llega tu jubilacion y ya esta. Adios, adios si
vives en un piso tutelado, por ejemplo, te vas a una residencia de ancianos, de
personas sin discapacidad, todos los apoyos que durante toda la vida has
tenido, de repente te quitan, de repente te vas a casa, una persona con
discapacidad intelectual que no tiene el estimulo de levantarse, vestirse e irse a
trabajar, es que se deteriora un montén, y no hay nada, tu sales de Tasubinsa,
gue no se suelen jubilar igual, hay gente que se jubila a los 65, hay gente que
se jubila antes, pues porque envejecen prematuramente y asi, y no tienen nada

0 sea no tienes opciones.
O las personas que no han trabajado ¢no?

Las personas que no han trabajado en casa si, pues cuando ya pierden la
autonomia de hacer lo recadicos que hacian siempre, no sé qué, no tienes

nada que hacer y entonces ahora hay como un total desamparo en las
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personas con discapacidad que envejecen, no hay nada, ni ley siquiera, ni

cartera de servicios, nada, nada.

Y ¢crees que las familias tienen el suficiente protagonismo en las

intervenciones con sus familiares?

Pues, ahora si, para nosotros por ejemplo son algo muy importante si, si para
nosotros si, podrian tener mas, o sea es verdad que podrian tener mas ¢eh?,
pero, 0 sea por nuestra parte estamos intentando darles ese protagonismo,
pero ellas también a veces por un lado si que es verdad que estan como muy
agobiadas y tal algunas delegan un poco, y luego otras es como, no si tu le
conoces mas y confian ¢no? Entonces ahora es una parte muy importante de
nuestro proyecto, el implicarles, el escucharles, pero también el apoyarles. Yo

creo que estan implicadas pero podrian estar mas. Esa es la idea.

Y cuando hablais con ellos ¢Cuales crees que son las preocupaciones

gue més les afecta?

Hombre de la gente mayor yo creo que sobre todo ahora es el tema
residencias, porque claro una madre dice, que hago yo me voy a morir, me voy
a morir que hago, la carga la va a tener mi hija o mi hijo que igual tampoco te
apetece que tenga esa carga. Los hermanos no se pueden hacer cargo si hay
algin momento en el que no te puedes hacer cargo. Entonces claro la edad, es
gue todo el mundo envejece ellos y sus familias. Entonces yo creo que esa es
una de las cosas que mas preocupa.

De las encuestas que me han contestado, que me han contestado 5.
Decian un poco que lo que les preocupaba de los hermanos, era que su

hermano sobreviviese a ellos.
Claro.
Que qué iba a pasar cuando ellos no estuviesen.

Claro es que es un problema, o sea es que el otro dia hablaba con una
hermana, con la que va a hacer contigo la entrevista. Claro y ella esta bien
ahora y vive con su hermana, pero dice y si a mi me detectan un cancer y la

semana que viene me muero, ¢qué hago con mi hermana? La opcion
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residencia ya esta viéndola, pero es que no tienen apoyos, o0 sea de repente tu
no puedes, su hermana necesita unos apoyos, que no se lo van a dar en una
residencia de ancianos. Y ¢qué pasa?, porque ahora puedo hacerme cargo
pero claro es que nunca sabes lo que te puede pasar. Y sus hijos por ejemplo
no se van a hacer cargo, o sea no existe esa posibilidad, sus hijos ya viven
fuera de casa, y maja es que te tiene que dar... y ella es hermana, ni siquiera

es madre, ¢no?, pero al final jo yo me imagino y tiene que ser un agobio.

Si de una pregunta que les hacia en la encuesta, que era ¢A ver si habia
afectado a la dinamica familiar? Todos han contestado que si. Que si que

es una de las cosas...

Claro y es que encima sabes que es lo que pasa, que hay en muchos casos las
personas con discapacidad han estado viviendo con sus madres, digo madres
porque han sobrevivido de momento todas las madres a los padres. Entonces
viven con sus padres y sus madres al final, hasta que son muy mayores, y es
verdad que ya llegan con unas rutinas y unas costumbres, que no son igual,
socialmente muy aceptadas. Siempre dicen es que mi madre le dejaba todo,
entre que antes habia otra conciencia que le dejaban todo, y asi y luego que
las madres son muy mayores y al final con 90 afios es que ya no puedes, no
puedes. Entonces claro llegan a casa de los hermanos, que tU ya tienes tu
familia, tus hijos, tu dinamica, tu rutina. Y llega una persona mayor con
discapacidad. Con unas costumbres, que es que no son adecuadas, que igual
en la mesa tiene un comportamiento que no tio, que sabes que es que no se
hace esto, 0 manias de estas que dices como esto, esto no se hace. A ver yo

me imagino que tiene que ser muy duro. Si, si.

Vale pues asi recapitulando un poco, como que un grupo de apoyo

emocional seria mucho més adecuado que uno formativo o educativo.

Si yo creo que tiene que ser un poco las dos cosas, nosotros ahora lo
habiamos planteado un poco, lo que pensamos era un poco con la excusa
formativa, hacer el apoyo emocional, o sea enfocarlo como yo que sé, como
pues imaginate, estrategias para afrontar el duelo. Ahora que queremos hacer

una de duelo, no sé si te ha contado Sonia. Sonia se ha formado, y vimos que
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era un tema importante, entonces lo planteamos igual de hacer unas sesiones
con las familias sobre el duelo, entonces es como usar un poco lo formativo

para que sea apoyo emocional, como bueno una cosa...
Si que no se directamente vamos a compartir lo que cada uno...

Nosotras empezamos asi como que lo veiamos tan necesario, un grupo de
apoyo de hermanos y tal, pero claro nos dimos cuenta que eso tiene un previo
y claro un previo de venir a la asociacion no, porque hay familiares, que si tu
familiar tiene mucha autonomia y tu familiar viene solo, claro hay gente que no
la conocemos, ose ay no la conociamos hasta ahora, porque si tu familiar tiene
autonomia tu no vienes, igual llamas alguna vez por teléfono, pero poco mas.
Entonces claro jo a ver hay un previo, acostumbrarte a venir, a vernos, quienes
somos, a tener costumbre de llamarnos por teléfono para preguntar cosas, para
contar cosas, claro era como un acercamiento, yo creo que este aflo hemos
hecho un buen acercamiento y se, y eso nos va ayudar bastante, no para el
siguiente paso que es como que vengan, se formen, y hagan apoyo
emocional, e igual de aqui a dos afios y apodemos plantear un grupo de apoyo

emocional como asi tal cual ¢no? Pero bueno todo tiene como un previo.

Vale pues yo por mi parte en principio ya. Muchas gracias.
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Anexo Il

Transcripcion de la entrevista realizada a una hermana de una mujer con
discapacidad intelectual que participa en el Programa de Envejecimiento Activo

de ANFAS. Realizada por Maria Navarro, alumna de trabajo social de la UPNA.

Empezamos. Me cuentas un poco a ver cuantos afios tienes, a qué te

dedicas...

. Y0?, bueno pues yo soy enfermera, ahora me acabo de jubilar y tengo 63

afos, y qué mas. Nada he trabajado en un hospital pues toda la vida.
Y tienes una hermana con discapacidad.

Si de cuatro hermanos que éramos, bueno yo me llevo con ella 10 afios, yo soy

la dltima. Mis hermanos son 10 afios mayor ella, la otra 12, la otra 16, o0 sea.
Eres la mas pequefia.

Soy la mas pequefia con diferencia.

Y qué tipo de discapacidad tiene tu hermana?

Pues no lo sé muy bien, o sea en principio te catalogan en un 65%, que es el
baremo que te da la seguridad social. Yo la he conocido siempre asi, entonces
pienso que nacid asi, no sé porque y yo he vivido con ella pues claro con 10
afos de diferencia, pues ella jugaba con nosotras crias a lo mismo, ella tenia

16 y nosotras 6, pero jugabamos a maestras igual.

oY un poco las caracteristicas que tiene? ¢Fue a un colegio de educacion

especial, o no?

No ella fue a un colegio normal, o sea aunque mi madre sabia la dificultad de
ella, la admitieron en un colegio, pues fue, claro tampoco pasaba de curso, ella
se quedd en un limite, pero aprendié a sumar a restar, bueno pues un poco lo
gue ella podia. Hasta los 16 afios fue a las dominicas, o sea lo mismo que mi
otra hermana mayor, simplemente que mi otra hermana mayor tenia otro nivel,

y ella se quedd un poco.
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Mas abajo. Y quien te contd, o te explico que tu hermana tenia una

discapacidad.
No me explico nadie, pero por la vida vas viendo...

Y ahora crees que si volvieses atras y tuvieses la misma experiencia, ¢te
gustaria que alguien te explicase un poco, qué es lo que le pasa a tu

hermana?

No, en principio no hemos tenido, mas que era una persona con un retraso
intelectual, tampoco habia grandes, nadie nos hemos metido en medicina, para
ver qué tipo de trastorno mas que sabes que es una persona con una
discapacidad intelectual, y que no sé por qué pero tampoco.... No sé si hubo
un sufrimiento fetal, o la sefiora sali6 pues con algun genoma, o como se

llame... algun cromosoma distinto.

¢,Crees que hubo un momento especifico en el que fuiste consciente que

tu hermana tenia una discapacidad?

No, ha sido algo evolutivo, o sea, conforme ha pasado la vida, pero ya desde
gue yo tengo uso de razon he admitido, hemos admitido todo el mundo pues

que Maribi, pero no ha sido un choque de decir oye...
Le pasa algo...
No, ha sido crecer asi.

Hoy en dia cuando tienes alguna dificultad para atender a tu hermana o

cualquier cosa, ¢a quién recurres?

Bueno pues normalmente a la familia, depende de qué tipo, pues igual muchas
veces agui, porgue va al psiquiatra, pero no he conseguido ningun apoyo, ha
habido momentos, o sea dependiendo un poco de si era problema de trabajo, o
problema de adaptacién, he tenido problemas en mi matrimonio, se la ha
llevado mi hermana, pues si era problema, yo que sé, pues conforme, van

surgiendo las cosas pues...

¢, Te haces cargo hoy en dia de tu hermana ta?
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Yo me he hecho cargo toda la vida.

¢En qué momento, tl exclusivamente te empiezas a cargo de tu

hermana? ¢O no es exclusivo tuyo?

Bueno ahora es cuando mas lo noto, porque ahora es cuando nos hemos
guedado solas. Entonces mientras ha habido, gente en mi casa, mis hijos, ha
habido una chica siempre, estaba mi marido, ella era mas liberal. Antes,
entonces bueno es ahora cuando veo que necesita mucha mas atencion me ve

a mi libre para atenderla y se ha vuelto muy egoista. Muy dependiente de mi.
¢ Y como describirias que es larelaciéon con tu hermana?

Como la describiria... ¢ A qué te refieres?

Si es buena, mala...

Me pone super nerviosa, es una persona muy, es dependiente, pero al mismo
tiempo ella quiere, su libertad, su independencia, o que pase que no sabe
cdmo gestionarla, hay que gestionarla, o sea yo le puedo dejar en casa sola,
pero igual me la encuentro subida en una escalera, porque igual quiere buscar
algo, entonces no le puedo dejar, siempre tengo que estar un poco pendiente
de ella, o sea que no la puedes dejar, ahora mismo el fusible de la luz, le
encanta toquitearlo, y encima es que a veces lo arregla, pero a veces nos
podemos tener un incendio. Pues ya le dije esto no lo toques, y lo ha tocado,
con lo cual he puesto una cinta aislante, entonces es estar siempre pendiente
un poco de, claro lo mas comodo para mi es tenerla al lado en un sillén,
aungue me harta porgue no se mueve, o sea ella esta feliz, con que este yo

ahi.

¢,Qué crees que te ha podido aportar el tener una hermana con
discapacidad intelectual?

Aportar nada. No.

Y justo lo contrario, ¢Qué has podido perder por ello?
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Bueno pues si, pierdes libertad, pierdes no sabes, es que no se hay momentos
en los que te ves perdida, como que hago con ella para que esté a gusto, para
gue este feliz, que la conoces y sabes cuando esta feliz. Comiendo, entonces
aunque sea su preferida no le puedo dar de comer, es feliz si me voy con ella a
la calle, si la saco de paseo. Yo me aburro como un mono, porque no tiene
conversacion, vamos a comer a un restaurante y te sientas y ella esta
comiendo y a continuacién, ni hablamos, a parte no oye, entonces, es como

irme sola.

Tu hermana esta participando en el Programa de Envejecimiento Activo

aqui.
Si participa en todo.
¢ Y esta contenta en el programa?

Es la Unica forma que ella tiene de relacionarse con la gente, porque claro
amigas es muy dificil. O son todas, pero no, antes tuvo una amiga, que
intelectualmente era bastante, era normal. Lo que pasa que era enana,
entonces claro la pobre no tenia amistades. Se juntaba con ella que le faltan
tres hervores, luego no salen, no hablan, cada una se va para un lado, se
sientan en una terraza y no piden nada porque no quieren gastarse dinero, o

sea... son bueno...

¢ Tienes alguna preocupacién actual con respecto a tu hermana?
Su futuro.

Te preocupa su futuro, ¢Y crees que hay recursos para atenderla?

Pues estoy mirando, pero no hay muchos, porque claro los que mas o menos
tenemos acceso, por ejemplo en la misericordia, te piden una validez, o sea si
no es una persona valida. Y en este caso pues es valida para comer, para
alimentarse, pero no es valida pues su cerebro para gestionar su vida. Necesita
alguien que le diga lo que tiene que hacer, a donde tiene que ir, y acompafarla
porque se desorienta. Entonces eso para mi no es una validez, para ellos les

sirve, porque no necesita pafial, no necesita que la ayuden a comer, no
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necesita, nada ella se levante, se viste, se lava. Entonces eso ellos consideran

validez.

Claro pero igual necesita una persona, para la parte cognitiva...
Claro...

Si no tiene estimulacién ¢no?

Claro de poder decir, siéntate ahi, y se sienta ahi hasta que se aburre y se

vaya para el otro lado y que meta la gamba, o sea porque va por la vida...

. Tu crees que como hermana de persona con una discapacidad

intelectual hay algun recurso o algo que cubratus necesidades?

Pues por ejemplo este tipo de cosas (ANFAS), pero las ampliaria, por ejemplo
un centro como éste con personas discapacitadas, pero en lugar de cuatro
horas, claro a ella le parte mucho, por ejemplo el venir a casa a comer y luego
otra vez a las cinco de la tarde. O sea en los otros sitios, centros de dia son
gente, no son gente con retraso, tampoco... no sé yo ahora mismo lo que
necesitaria, es un tipo de residencia pero adecuada para esta gente, o sea no

entra en una residencia normal, no sabe.
JAhoratiene la tutela de tu hermana?
Si

¢Estaincapacitada?

LA incapacite, cuando llegé lo del euro y todo eso era un desastre...Entonces
veia que iba al cajero y le preguntaba al sefior como marcar el nUmero, y muy
obsesionada con el dinero, no sabia ni lo que habia, pero estaba todo el dia

rinendo, se enfadaba con los del banco, al final fuimos y...
&Y eso que te ha supuesto a ti?

Bueno al principio mucho, mucho porque vamos era todo el dia diciendo que yo

le habia robado el dinero, que le habia robado el dinero, y que ella no tenia
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dinero... bueno pero ahora ya... lo de la tutoria lo que me supone es el cofiazo

de que tengo que ir...
Si justificar...

Con la factura todo el dia cuando jamas lo habia hecho, o sea era una persona
mas de la familia, y que no me preocupaba en que se habia gastado el dinero.
O la parte que le corresponde de luz, me parece un cofiazo eso... pero claro te

lo piden.

¢Tuviste algun problema a la hora de solicitar la tutela con tus otros

hermanos?
No para nada.
Y como se decidié que eras tu...?

Pues ya te lo digo un poco, pues mas que nada por cuestibn econémica, de
gue ella no sabia manejar el dinero, y lo demas ha sido un poco hemos seguido

igual te quiero decir.
No me refiero un poco, en relaciéon con tus hermanos...

Bueno mi hermano murid y cufiada a parte no es que no esto, pero nunca se
ha hecho cargo de ella, ni lo va a hacer, que ademas que lo entiendo. Y mi otra
hermana pues estdbamos las dos, lo que pasa que ella no se sentia capaz de
la tutela. Entonces yo he estado viviendo con ella, me parecié lo mejor.

Si hubiese un recurso donde se propusiese un grupo de apoyo

emocional para hermanos y hermanas, ¢Acudirias?
Creo que no.
¢No?

No porque bastante tengo con lo mio, como para estar oyendo. O sea yo llevo

65 afos y se perfectamente mis recursos.

Si, pero no es tanto ofrecer recursos si no un espacio para, pues estar

con otros hermanos, compartir experiencias, ver lo que te puede... {No?
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No soy partidaria de estas cosas, no porque yo creo que cada uno, te dedicas a
contar y yo creo que la experiencia de los demas es un... cada uno son hechos
concretos entonces dices bueno, pues en un sitio donde estan cinco crios y son
amigos del mismo grupo, puedes compartir, pero en un ambito tan amplio como
este que son discapacidades distintas cada uno tiene su caracter, no me sirve

el, no se...
No sé si me entiendes lo que te quiero decir.
Si, si entiendo

Es que son tan distintos que a uno le va una cosa, a otros les va otra y yo que
hago diciendo... no sé. Tendria que ser un grupo muy igual, y que ella

estuviera integrada en ese grupo, y como no esta integrada en ninguno.

Ya, y a nivel familiar, echando la vista un poco atras, algo del proceso que
has tenido tu de hacerte cargo de ella, de coger la tutela, ¢echas en falta
algun profesional que te haya ayudado en algin momento, te haya

explicado esto es asi, 0...7

Yo creo que ha ido sobre un poco, hemos ido evolucionando bastante bien, es
decir mi hermana por ejemplo en un principio iba a un colegio de Caritas, a un
sitio de Céritas, que no hacia nada. Por dar caramelos, no les pagaban nada
pero era unas horas que ella estaba fuera de lo que era el ambito familiar... El
ambito familiar de mi hermana ha sido muy grande, viviamos doce personas en
la misma casa. No éramos rumanos ¢eh?, pues eran dos familias que estaban
con los hijos, mis tios y bueno pues alli siempre habia gente, siempre habia
crios, siempre habia tios. Como estaba la abuela venian todos, y mi hermana
era una mas que se lo pasaba pipa. Luego la cosa se redujo porque claro, nos
fuimos a vivir otro piso, seguia habiendo gente, estaba mi madre, estaba mi
hermana casada, con un crio. Vine yo que estaba en Barcelona, se murié mi
madre que yo pensaba ya que era el sumun, porque claro tenia que ir a la
misa... y mi hermana lo unico que se preocupo era que tenia que ir a la
pelugqueria porque venia gente de fuera. Entonces eso fue un detalle que a mi
ya me descoloco, y ahora lo sé perfectamente que yo me muero mafana y le

da igual, vamos se ha ido muriendo mi hermano, se ha ido muriendo una prima
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gue era como una hermana, entonces no entiendo sus sentimientos, no los
comprendo... O sea no sé si sufre, 0 mientras ella esta cuidada, parece que no

sé... es muy dificil

.Y no consideras que pueda haber algun recurso que te ayude a

entender?
Tendrian que conocerla a ella, tendrian que conocerla mucho.

Pero por ejemplo, aqui en ANFAS, que hubiese un grupo de apoyo a
hermanos, que los mismo profesionales conocen a las personas con

discapacidad y os pudiesen ayudar, sabiendo las necesidades que hay...

Pero mira yo por ejemplo me he dado cuenta, de muchas cosas que luego
engafia a la gente. Es decir, aqui ha venido y me ha llamado Oihane
(responsable del Programa de Envejecimiento Activo), oye tiene mala cara,
creo que le duele mucho el brazo, ¢si?, bueno el brazo, la mano, lo que sea, yo
la observo cuando llega, la observo la veo quitandose el abrigo, como se lo
quita, y le digo qué tal, bien, vamos a tomar el vermd, si. De aqui ha salido
diciendo que le duele mucho el brazo, llega a casa y veo que no le duele tanto
el brazo, a continuacién no le gusta ir a gimnasia, se apunté ella, a gimnasia
no, a natacion. Yo le he refiido, porque claro le digo Marabu para que te
apuntas y luego me dices que no, entiendo que te de pereza porque es
desnudarte, vestirte, que tienes el brazo mal, que bueno... No dice nada,
porque no contesta, pero no va. Pero por si acaso en vispera empieza a
decirte, me duele la garganta, no me encuentro nada de bien, o sea ella me
estoy imaginando lo que ella me quiere transmitir, todo eso no lo captan aqui...
0 sea hace falta muchos afios y muchas horas de convivencia para saber.
Claro como explico yo todo esto aqui... Si no sabe nadie como le duele el

brazo...
Pues igual lo mismo que me estas contando a mi ¢no?

Si pero yo estoy con ella las 24 horas y la veo como esta actuando la hora
antes y como esta actuando cuando se acuerda de la piscina, entonces unas

veces la creo, otras veces no la creo, y otras veces sin que me diga nada noto.

Maria Navarro Oraa



Son cosas que capto, pues captas lo mismo que con un crio... que lo acabas
conociendo ¢no? Que sabes cuando llora por una rabieta o te esta tomando el
pelo, o cuando esta mal, pues esto es igual... Al final es como un hijo, lo que
pasa que claro que hace falta afios, para vivir con ella. Y yo la verdad que los
apoyos los agradezco pero ahora mismo lo Unico que busco es un sitio claro
estamos las dos solas y si a mi me pasa algo ella va a tener que ir algun sitio.
O sea no se va a poder, ese es otro tema que me da mucho miedo, que yo he
conocido, gente como ella o parecida, que estan solas en las casas, y €so me
parece horrible, o sea hay una concretamente que no sé donde esta, me fui a
los servicios de salud a decir, oye esta chica, segun ella la tiene su novio
encerrada en casa. Claro yo digo oye, yo no sé lo que puede pasar con esta
moceta, porque segun los servicios es valida, es dependiente moderada. Y un

cuerno, que no. Este mal, es un problema.

Y claro porque tu hermana estd en el Programa de Envejecimiento,

porque claro si no tu también...

Pues es que claro, se mete en las tiendas, se lleva a arreglar una escoba, me
llevé una vez una escoba a arreglar. Y hay cosas que claro la gente pasa
olimpicamente. A no ser que se pongan agresivos y digan me esta robando
dinero, o me has quitado esto, pues bueno una tontica que ha pasado por la
calle, pero tienen que estar controlados. A mi esto me parece muy bien lo de
ANFAS, que cada uno habra otros como ASPACE, que muy bien. Pero yo
hablo de retrasos intelectuales o sea.

Y volviendo un poco, o sea mi propuesta de intervencidén es un grupo de
apoyo a hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual,
entonces desde aqui (ANFAS) se detectd un poco que igual los hermanos
y hermanas del Programa de Envejecimiento Activo, pues igual habia
unas necesidades que igual estaban por cubrir. Que igual ahora no es el
momento para que por ejemplo, a ti no te apetezcas o lo que sea... Pero

igual si hubiese sido un poco antes.

Pues no lo sé, no sabria decirte porque claro tendria que ser, es que cada uno

tiene una discapacidad concreta, yo veo aqui en las reuniones que muchos,
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gue mucha gente pues si tiene ganas de hablar, y de decir pues si fijate. Pero
te digo que es lo mismo que los mocetes, te digo que yo no he tenido con mis
hijos la necesidad de hablar con el resto, de decir mi hijo ha hecho cacas hoy, o
le doy tanto de paga. Pues mas o menos cada nucleo familiar es un nucleo, y
claro que te tienes que adaptar. Que si los demas amigos van de excursion,
pues el tuyo no se va quedar sin ir, y si llevan esto... Pero no esa necesidad
de... Igual es, que te quiero decir que habra gente que esta deseando venir a
contar algo de su hermano. Yo no pero si que claro buscas recursos conforme,
van apareciendo las cosas. Para mi se me abrid el cielo cuando se jubilé, que
trabajaba en Tasubinsa y se metidé en el programa de adultos, porque yo no
sabia qué hacer con ella. O sea yo me tenia que ir a trabajar y digo que hago,
gue hace esta mujer sola en casa, entonces pues bueno el estar aqui unas
horas y encima pues tienen una diversidad de cosas... el cognitivo les

estimulan, pues por lo menos hacen, no se...
Si te ofrece un rato de respiro a ti...

Si es un respiro o sea... que decir bueno, la semana que tengo puente, que he
tenido fiesta para mi, y ella también ¢eh?, ella se acaba aburriendo no sabe lo
que hacer, es que no sabe... Y yo tampoco estoy preparada, y mi hermana me

aburre, porque no la puedo poner como aqui, a parte que no me haria caso.
Pues por mi parte...

Oye pues si te he podido ayudar en algo...

Si yo te agradezco un montén de verdad...

No sabes donde te metes si vas a estar con estos...
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Anexo IV

Folleto que se va a utilizar para la divulgacién del encuentro de hermanos y
hermanas en ANFAS.

ENCUENTRO ANFASPAMPLONA

PROGRAMA DEL ENCUENTRO ,
FICHA DE INSCRIPCION

El encuentro de hermanos y 9:30- 9:45. Recepcion y acreditacion de
hermanas de personas con los participantes.
discapacidad intelectual, es un

espacio que pretende que se

Nombre y apellidos

I SN

9:45-10:00. Presentacion del encuentro.
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Anexo V

Cartel que se va a utilizar para la divulgacion del encuentro de hermanos y
hermanas.

ENCUENTRO DE KERMANDS ¥ HERMANAS
PERSOMAS COM DISCAPACIDAD

ANIMATE,
TE ESPERAMOS

SABADC 16 PE SEPIIEMBRE
AAASE
w;wm- d
PASIOW
Froscatanin & i

anfas

Penensis & Ripmcnt g hipmcnss o
DAL cn grepvs cn ANIAS.
rovetii

Mese polonds tre tionisey St ANFAS g A
v Aemmiae
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Anexo VI

Cuestionario de evaluacion final que se pasara en la ultima sesion del curso del

grupo de apoyo emocional.
PROPUESTA DE INTERVENCION DEL TFG

EVALUACION FINAL PARA VALORAR LOS TALLERES (cuestionario adaptado del libro: hermanos
de personas con discapacidad intelectual: guia para el andlisis y las necesidades y propuesta de

apoyo)
1. ¢Qué te ha gustado de las sesiones?

Puntua los siguientes items en relacién con diferentes aspectos de las sesiones impartidas,
siendo el 1 la minimay el 5 la maxima

Las actividades

Escuchar a otros hermanos y hermanas

Conocer gente nueva

Las personas que han impartido las sesiones

La duracién de cada sesion

Horario establecido

Que han sido entretenidas

Formar parte de un grupo

Poder hablar de mi hermano o hermana

La estructura de las sesiones

Composicién del grupo

Comunicacion con las personas que han
impartido las sesiones

éPodrias especificar cudl ha sido tu sesion y tu actividad que mas te ha gustado? ¢Por qué?
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2. éQué has aprendido a lo largo de estas sesiones?

(Puntua los items siguientes del 1 al 5 (el 1 indica ningun acuerdo y el 5 el maximo acuerdo)

2

3

4

5

Como afrontar problemas

A ser mas independiente respecto a mi hermano
o hermana

A tomar conciencia de mis emociones

A manifestar y expresar lo que siento respecto a
la influencia de mi hermano o hermana en mi
vida

Estrategias para tratar a mi hermano o hermana

He aprendido acerca de las discapacidades

He aprendido de los demas hermanos y
hermanas

3. Crees que las sesiones han tenido algin impacto sobre:

Mucho

Algo

Nada

Tus sentimientos o reacciones en relacién a tu
hermano o hermana

Tu relacién con otros miembros de la familia

La relacion con tus amigos

Tu auto concepto

Tus preocupaciones

Tus necesidades

¢En qué piensas que te han podido ayudar estas sesiones?

¢Qué ha cambiado en ti por venir al grupo?
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4. ¢Te gustaria continuar con estos grupos? Marca tu opcion SI NO

‘ La frecuencia de los grupos te gustaria que fuera (redondea tu opcion):

| Semanal | Quincenal | Mensual | Bimensual | Trimestral

Indica que dia de la semana deberia reunirse el grupo

Lunes Martes ‘ Miércoles ‘ Jueves ‘ Viernes ‘ Sabado ‘ Domingo

Indica alguna aportacidn o sugerencia de cambio para futuras sesiones y temas que te
gustaria tratar:
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Anexo VIl

Encuesta a hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual.

Edad
r
] 25a34
f!—-
= 35a44
] C 45 a 54
] ( 55 a 64
-
] + 65
Profesion

W

Lugar de residencia
Discapacidad del hermano o hermana

¢Cuando fuiste consciente de la discapacidad de tu hermano o hermana?

- .
. Infancia
I
] Adolescencia

-
" Adultez
¢ Quién te facilito informacion sobre la discapacidad?

T
] Padre
T
] Madre
f!—-
. Padre y Madre
- .
] Profesionales

= C Otro:

Maria Navarro Oraa



¢ Consideras que la discapacidad de tu hermano o hermana a influido en la
dindmica familiar?

I

-

Si

No

Tal vez

¢ Coémo describirias larelacion con tu hermano o hermana?

-

Muy buena

Buena

Mala

Muy mala

Inexistente

¢, Qué te ha aportado tener un hermano o hermana con discapacidad?

¢, Qué consideras que has podido perder por ello?

¢,Cuales son tus aficiones?

¢Has dejado de hacer alguna de estas aficiones por cuidar a tu hermana o
hermano?

Si

No

Tal vez
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¢Quién tiene la tutela de la persona con discapacidad?

. O Yo

" C Padre

" C Madre

" © Padre y madre
" © Otro familiar

= C Otro:

¢Tienes alguna preocupacion actual en relacion a tu hermano o hermana?
¢Cual?

¢ Te preocupa el futuro de tu hermano y hermana? ¢ Por qué?

¢ Estarias dispuesto a participar en algun taller con otros hermanos y

hermanas?
o

] Si
I

= No
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