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Resumen

Este estudio aborda la "maduracién forzada" en hermanos de personas con discapacidad, un
fendmeno psicosocial donde asumen roles adultos prematuramente. El objetivo fue comprender
cdmo se experimenta este proceso y su impacto socioemocional. Se empled una metodologia mixta.
Cuantitativamente, se analizaron 34 cuestionarios para identificar patrones y frecuencias.
Cualitativamente, se realizaron tres entrevistas en profundidad, guiadas por un disefio
fenomenoldgico-hermenéutico, para explorar vivencias y significados subjetivos. La triangulacién de
datos permitié una comprension integral. Los principales hallazgos revelan patrones complejos de
adaptacion: proactiva y transformadora, resiliente, y critica orientada a la independencia. El 76% de los
participantes asumieron responsabilidades de cuidado significativas en la infancia, y el 82% no recibié
apoyo psicologico a pesar de enfrentar considerables desafios emocionales. La investigacion destaca
una paradoja: mientras estos hermanos experimentan una privacién temprana de vivencias infantiles
normativas, desarrollan capacidades Unicas de resiliencia y liderazgo familiar, incluyendo
autoformacioén sobre la discapacidad y habilidades sociales complejas. Los resultados subrayan la
urgente necesidad de intervenciones especializadas y apoyo profesional en momentos criticos del
desarrollo.

Palabras clave: maduracién forzada, hermanos, discapacidad, desarrollo socioemocional,
apoyo familiar

Abstract

This study addresses "forced maturation" in siblings of people with disabilities, a psychosocial
phenomenon where they prematurely assume adult roles. The objective was to understand how this
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process is experienced and its socioemotional impact. A mixed methodology was employed.
Quantitatively, 34 questionnaires were analyzed to identify patterns and frequencies. Qualitatively,
three in-depth interviews were conducted, guided by a phenomenological-hermeneutic design, to
explore subjective experiences and meanings. Data triangulation allowed for a comprehensive
understanding. The main findings reveal complex patterns of adaptation: proactive and
transformative, resilient, and critically oriented toward independence. Seventy-six percent of
participants assumed significant caregiving responsibilities in childhood, and 82% did not receive
psychological support despite facing considerable emotional challenges. The research highlights a
paradox: while these siblings experience early deprivation of normative childhood experiences, they
develop unique capacities for resilience and family leadership, including self-education about disability
and complex social skills. The results underscore the urgent need for specialized interventions and
professional support at critical developmental milestones.

Keywords: forced maturation, siblings, disability, socioemotional development, family support
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INTRODUCCION

La "maduracién forzada" es un fenédmeno psicosocial que, aunque no constituye un término técnico de
uso extendido en espafiol, describe situaciones donde la infancia se ve acortada por la necesidad de
asumir roles y responsabilidades adultas de manera prematura, lo que puede acarrear consecuencias
significativas para el desarrollo emocional y psicolégico. Este concepto ha sido objeto de estudio bajo
diversas denominaciones en los campos de la psicologia y la sociologia. (Burton, 2007), emplea el
término "adultizacion infantil” para referirse a este proceso en contextos de familias con limitaciones
econdmicas, definiéndolo como "la participacion contextual, social y evolutivamente inapropiada de
nifios y adolescentes en roles de adultos” (p. 329). Por su parte, (Jurkovic, Lost childhoods: The plight
of the parentified child, 1997), utiliza el concepto de "parentificacion" para describir situaciones
similares, particularmente en dinamicas familiares disfuncionales.

El término "maduracién forzada" (forced maturation”) ha aparecido en algunas investigaciones,
aunque con menor frecuencia. Johnson y Mollborn (2009), por ejemplo, sefialan que "la maduracion
forzada ocurre cuando las circunstancias obligan a los jéovenes a asumir roles y responsabilidades
adultas antes de estar preparados para ello a nivel de desarrollo" (p. 87). De manera similar, (Reyes
Eguren, 2013) utiliza el término en el contexto de jovenes inmigrantes, indicando que "el proceso de
maduracién forzada entre los jovenes inmigrantes a menudo resulta de la necesidad de desenvolverse
en sistemas complejos y ayudar a sus familias en un nuevo pais” (p. 203).

Organismos como UNICEF (2017) abordan este fenédmeno desde la perspectiva de los "nifios en
movimiento", resaltando cémo la migracion forzada puede truncar la infancia y obligar a los menores
a enfrentar situaciones propias de adultos. Becker (2007) examina el concepto de "jévenes cuidadores”
en diversos contextos globales, incluyendo el Reino Unido, Australia, Estados Unidos y Africa
subsahariana, ilustrando como la pobreza y otras circunstancias adversas pueden llevar a los nifios a
asumir responsabilidades de cuidado familiar que exceden lo apropiado para su edad. Estos estudios
convergen en la idea de que la "maduracién forzada" se presenta en situaciones de adversidad, tales
como pobreza extrema, conflictos armados, migracién forzada, abuso infantil y dinamicas familiares
disfuncionales, donde los nifios se ven compelidos a adoptar roles adultos, ya sea trabajando para el
sustento familiar, cuidando de hermanos menores o padres enfermos, o enfrentando situaciones de
conflicto armado o migracion sin compafiia.

La presencia de una persona con discapacidad en el seno familiar genera un impacto sustancial en
todos sus integrantes, y los hermanos no constituyen una excepcién. Diversas investigaciones han
explorado la experiencia de los hermanos de personas con discapacidad, evidenciando que con
frecuencia asumen roles y responsabilidades que sobrepasan lo esperable para su edad cronoldgica.
Este fendmeno, conocido como "maduracion forzada”, puede acarrear profundas implicaciones en su
desarrollo socioemocional, afectando su autoestima, habilidades sociales, manejo de emociones y
relaciones familiares. Por consiguiente, este fendmeno merece una exploracion exhaustiva para
comprender sus consecuencias a largo plazo.

Profundizar en la vivencia de los hermanos de personas con discapacidad resulta crucial para
comprender cémo la dindmica familiar y la "maduracién forzada" influyen en su desarrollo
socioemocional y sus necesidades de apoyo a lo largo de su ciclo vital.

El problema central que guia esta investigacion es como experimenta un hermano el proceso de
"maduracion forzada" al crecer con un familiar con discapacidad, y cuales son los impactos de este
fendmeno en su desarrollo socioemocional a corto y largo plazo. La investigacion se centra en
comprender a fondo estas experiencias, analizando el influjo de la maduracién acelerada en el
desarrollo de estos hermanos, identificando las estrategias de resiliencia y afrontamiento que emplean,
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y generando recomendaciones para ofrecer un apoyo familiar e intervencién profesional mas
adecuada.

Algunas de las preguntas clave que se buscan responder incluyen: ;Qué tipos de roles y
responsabilidades asumen estos hermanos? ;Cémo incide la maduracion acelerada en su desarrollo
emocional y social? ;Qué estrategias de afrontamiento desarrollan? Y ;cudles son las implicaciones a
largo plazo en su vida adulta? La hipétesis central postula que la maduracién forzada conlleva un
desarrollo acelerado de habilidades socioemocionales, un impacto potencial en la autoestima y las
relaciones interpersonales, el desarrollo de una alta resiliencia y empatia, y posibles consecuencias en
la salud mental y el equilibrio emocional.

La justificacion de esta investigacion reside en su capacidad para visibilizar una experiencia familiar
que ha recibido escasa atencion investigativa, lo que permitira disefiar intervenciones de apoyo mas
efectivas. Asimismo, reconoce el rol fundamental que desempefian los hermanos en familias con
discapacidad y contribuye a una comprensién integral del impacto de la discapacidad en el contexto
familiar. En dltima instancia, se busca generar un entendimiento mas profundo de esta realidad poco
explorada y proponer acciones que brinden un apoyo mas pertinente a estos hermanos.

METODOLOGIA

La investigacion acerca de las vivencias de los hermanos de individuos con discapacidad se
beneficiara de la integracion de metodologias cuantitativas y cualitativas. Este enfoque mixto permitira,
por un lado, obtener una visién general y cuantificable de las experiencias, identificando patrones y
tendencias comunes a través de la recopilacién y analisis de datos numéricos. Por otro lado, la
exploracidn cualitativa facilitard una comprensién profunda y detallada de las narrativas individuales,
los significados atribuidos a sus vivencias y la complejidad de sus emociones y adaptaciones. La
combinacién estratégica de ambas perspectivas ofrecerd una comprensiéon holistica y rica del
fendmeno estudiado.

La adopcion de un enfoque mixto se justifica plenamente en el estudio de la "Maduracién Forzada" en
hermanos de personas con discapacidad debido a la naturaleza multifacética del fenémeno. Las
experiencias de estos hermanos no solo pueden ser medidas en términos de responsabilidades
asumidas o cambios en su desarrollo (aspectos cuantitativos), sino que también estan profundamente
influenciadas por sus percepciones subjetivas, las dindmicas familiares, el apoyo social recibido y el
significado que otorgan a su rol (aspectos cualitativos).

Un enfoque exclusivamente cuantitativo podria ofrecer datos estadisticos valiosos sobre la prevalencia
de ciertas experiencias o el impacto en indicadores de bienestar, pero correria el riesgo de simplificar
la complejidad de las vivencias individuales y pasar por alto matices importantes. Por otro lado, un
estudio puramente cualitativo proporciona relatos detallados, pero podria carecer de la
generalizabilidad necesaria para identificar patrones mas amplios dentro de la poblacidon estudiada.

Desde la perspectiva de (Creswell & Clark, 2018), al integrar ambos enfoques, se logra una triangulacion
de datos que fortalece la validez y la confiabilidad de los hallazgos. Los datos cuantitativos pueden
identificar tendencias que luego se exploran en profundidad a través de las entrevistas cualitativas, y
viceversa, las narrativas cualitativas pueden iluminar y contextualizar los resultados estadisticos. Esta
sinergia permite una comprensién mas completa y pertinente de la "Maduracién Forzada" y sus
implicaciones en la vida de los hermanos.

Por lo que respecta al enfoque cuantitativo se optd por un disefio no experimental, descriptivo y
transversal, lo que permitira la recoleccidn de datos provenientes de las personas que responderan al
instrumento de recoleccién de datos (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2014).
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Para determinar el tamafio de la muestra, se empled un nivel de confianza del 95% y un margen de error
del 10%. El célculo del tamafio de muestra se realizé utilizando la calculadora en linea proporcionada
por QuestionPro, disponible en https://www.questionpro.com/es/calculadora-de-muestra.html. La
poblacion objetivo consistia en 100 familiares de personas con discapacidad, identificados a través de
una base de datos existente. Con estos parametros, el tamafio de muestra resultante fue de 50
participantes, los cuales fueron seleccionados mediante un muestreo aleatorio simple. La distribucion
de los cuestionarios se llevd a cabo a través de correo electrénico y la aplicacion de WhatsApp. De los
50 cuestionarios enviados, se obtuvo una tasa de respuesta de 34.

El componente cualitativo se fundamenta en un disefio fenomenolégico-hermenéutico, que de acuerdo
con (Van Manen, 2014), buscando capturar la esencia de las experiencias vividas desde la perspectiva
de los propios participantes. Este enfoque permite explorar no solo los hechos objetivos, sino también
los significados subjetivos que los hermanos construyen en torno a su experiencia de cuidado y
maduracién anticipada. La fenomenologia facilita el acceso a las experiencias tal como son vividas
por los participantes, mientras que el enfoque hermenéutico ayuda a interpretar estas experiencias
considerando el contexto familiar, social y cultural en el que se desarrollan.

Este disefio cualitativo se revela particularmente valioso al reconocer que las experiencias de los
hermanos no son fenomenos aislados. Por el contrario, estas vivencias se comprenden mejor al
interpretarlas dentro del complejo entramado de las dinamicas familiares, las responsabilidades
asumidas y las expectativas sociales que las configuran. Para la recoleccion de informacién desde
esta perspectiva, se recurrié a entrevistas en profundidad. Se lograron realizar tres entrevistas
detalladas, las cuales fueron videograbadas para facilitar un analisis exhaustivo de la informacién
obtenida mediante una estrategia de muestreo que combiné el método intencional con la técnica de
bola de nieve.

El proceso de recoleccion de datos en esta investigaciéon se basa en una combinacion de métodos.
Inicialmente, se utilizard un cuestionario en linea con el objetivo de obtener informacién sobre las
experiencias primarias de los participantes. Posteriormente, se llevaran a cabo entrevistas
semiestructuradas para explorar en detalle aspectos fundamentales de sus vivencias, tales como el
entorno familiar, los roles y responsabilidades asumidas, las repercusiones emocionales y sociales, el
apoyo recibido tanto formal como informalmente, y como estas experiencias han moldeado su vida
adulta. Tal como sefialan (Morse & Field, 2021), en la investigacion de corte cualitativo, la validez de
los hallazgos reside principalmente en la riqueza y la profundidad de los datos recopilados, asi como
en la capacidad del investigador para lograr la saturacion tedrica, mas que en el tamafio de la muestra.

El andlisis de datos se llevé a cabo siguiendo el proceso de triangulacién comprehensiva propuesto
por (Denzin & Lincoln, 2017). Esta estrategia metodoldgica implicéd un contraste sistematico entre tres
fuentes principales de informacién: los datos cuantitativos obtenidos a través de los cuestionarios, las
narrativas cualitativas derivadas de las entrevistas en profundidad y la informacion recopilada
mediante una exhaustiva revision de la literatura documental. Esta ultima fase se desarroll6 atendiendo
a los siguientes criterios para la seleccién de fuentes relevantes para el tema de estudio:

Estrategia de Busqueda: Se realizé una blisqueda exhaustiva de documentos utilizando diversas bases
de datos y herramientas electronicas especializadas, incluyendo Google Académico, ScienceDirect,
SciELO, Redalyc, Latindex, Microsoft Academic, Revistas UNAM y Scopus. Las palabras clave
empleadas en la busqueda fueron: Registro Publico de la Propiedad (RPP), Seguridad Juridica,
Desarrollo Econémico y Acto Juridico.

Criterios de Selecciéon Documental: Se consideraron para el andlisis diversos textos publicados por
tedricos primarios en el campo.
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Tipologia de Fuentes: Se incluyeron articulos de revistas indexadas, libros, capitulos de libros y
manuales. Para los articulos, se exigié su indexacion en bases de datos reconocidas. En cuanto a libros
y manuales, se requirid la identificacién clara de los siguientes elementos: autor, afio de publicacion,
titulo y editorial o responsable de la publicacién siguiendo los lineamientos de (Ferran Ferrer & Pérez,
2019).

Este método iterativo permite refinar constantemente las interpretaciones preliminares y descubrir
nuevos significados en las narrativas de los participantes.

DESARROLLO

Antecedentes Nacionales e Internacionales: Maduracion Forzada en Hermanos de Personas con
Discapacidad

La investigacion con relacion a las experiencias de los hermanos de personas con discapacidad ha
ganado creciente atencion en los ambitos nacional e internacional durante la ultima década. Estos
estudios buscan comprender el impacto unico que tiene crecer junto a un hermano con discapacidad
en el desarrollo psicosocial, las dinamicas familiares y el bienestar general de los hermanos. El
concepto de "maduracion forzada" emerge como un tema central, refiriéndose al proceso por el cual
estos hermanos asumen responsabilidades y roles adultos a una edad temprana, a menudo debido a
las demandas de cuidado y las dindmicas familiares alteradas de acuerdo con lo expuesto por (McHale
& Gamble, 2006).

Antecedentes Internacionales

A nivel internacional, la investigacién ha explorado consistentemente los desafios y las oportunidades
que enfrentan los hermanos de personas con discapacidad.

Un estudio de (Petalas, Hastings, & Hughes, 2016), en el Reino Unido investigd las experiencias de
hermanos adultos de personas con discapacidad intelectual. Sus hallazgos resaltaron la complejidad
de sus roles a lo largo de la vida, incluyendo la asuncién temprana de responsabilidades de cuidado, el
impacto en sus decisiones educativas y profesionales, y la ambivalencia emocional entre el amor
fraternal y la carga percibida. Este estudio subraya cédmo la maduraciéon forzada puede tener
consecuencias a largo plazo en la vida de los hermanos, en palabras del autor "Los hermanos adultos
a menudo negocian identidades complejas, equilibrando el afecto y el compromiso con sentimientos
de pérdida, resentimiento y preocupacion por el futuro cuidado de sus hermanos." (Petalas et al., 2016,
p. 157).

En Estados Unidos, la investigacion de (Meyer, 2015), ha contribuido significativamente a la
comprension de las experiencias de los hermanos. Su trabajo ha destacado la variabilidad de las
experiencias, influenciada por factores como el tipo y la severidad de la discapacidad, la estructura
familiar y el apoyo social. Meyer también ha explorado el concepto de "beneficios ocultos", como el
desarrollo de la empatia y la resiliencia, que pueden surgir de estas experiencias, aunque sin minimizar
los desafios de la maduracién forzada. "Si bien los hermanos pueden enfrentar desafios significativos,
muchos también reportan un mayor sentido de compasion, paciencia y perspectiva en la vida." (Meyer,
2015, p. 48)

Antecedentes Nacionales (México)
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En el contexto mexicano, la investigacién sobre las experiencias de los hermanos de personas con
discapacidad, y especificamente el fendmeno de la "maduracién forzada®, ain es un area en desarrollo
con menos estudios publicados en comparacion con la literatura internacional. Sin embargo, algunos
estudios han comenzado a abordar aspectos relacionados.

Un estudio realizado en México por (Garcia-Méndez, Lopez-Escobar, & Romero-Contreras, 2018),
explord las dindmicas familiares y el impacto psicosocial en familias con hijos con discapacidad
intelectual. Aunque el enfoque principal no fue exclusivamente en los hermanos, los hallazgos
revelaron que los hermanos a menudo asumen roles de apoyo y cuidado, lo que sugiere la presencia
de elementos de "maduracién forzada". El estudio enfatiz6 la necesidad de mayor apoyo psicosocial
para todos los miembros de la familia, en palabras del autor "Los hermanos pueden experimentar
estrés y asumir responsabilidades adicionales en el cuidado de su hermano con discapacidad, lo que
subraya la necesidad de intervenciones familiares integrales.” (Garcia-Méndez et al., 2018, p. 75)

Es importante sefalar que la investigacion especifica sobre la "maduracion forzada" en hermanos de
personas con discapacidad en México aun requiere mayor profundizacién. Los estudios existentes
proporcionan una base inicial para comprender las dinamicas familiares y el rol de los hermanos,
(Weiss, 2005), sin embargo, se necesitan investigaciones que exploren directamente la asuncién
temprana de responsabilidades, el impacto en el desarrollo de los hermanos y sus necesidades de
apoyo especificas dentro del contexto cultural y social mexicano.

La literatura internacional ha establecido un cuerpo de conocimiento significativo sobre las
experiencias de los hermanos y el fendmeno de la "maduracion forzada". En México, si bien la
investigacién esta emergiendo, existe una necesidad clara de estudios que se centren especificamente
en las vivencias de los hermanos y las implicaciones de asumir roles adultos a una edad temprana en
el contexto nacional. Su investigacion tiene el potencial de contribuir valiosamente a la comprensién
de este fenomeno en el contexto mexicano y de informar el desarrollo de intervenciones de apoyo
culturalmente sensibles.

Maduracion forzada

El concepto de "maduracion forzada", como fenédmeno psicosocial, ha experimentado una evolucién
significativa desde sus primeras conceptualizaciones en la literatura académica. Su entendimiento
contemporaneo se fundamenta en un extenso cuerpo de investigacién desarrollado a lo largo de varias
décadas y en diversos contextos, incluyendo de manera relevante el estudio de familias que incluyen
miembros con discapacidad. “El concepto de maduracidn precoz o acelerada ha sido objeto de interés
en la literatura psicoldgica y socioldgica durante varias décadas, con diferentes enfoques tedricos y
metodolégicos empleados para su comprension en diversos contextos poblacionales.” (Luthar, 2003,
pag. 575).

El concepto de "maduracion forzada" encuentra sus fundamentos en las investigaciones sobre el
desarrollo infantil en entornos marcados por la adversidad. En este sentido, (Burton, 2007), a través de
su estudio con familias que enfrentan dificultades econdmicas, introdujo la nocién de "adultizacion
infantil, la cual definié como "la implicacién contextual, social y evolutivamente inadecuada de nifios
y adolescentes en roles propios de adultos" (p. 329). Su investigacion longitudinal, que involucré a 120
familias, evidencié como las condiciones socioeconémicas desfavorables pueden precipitar un
proceso de maduracién psicosocial acelerado en los nifios.

Paralelamente, (Jurkovic, 1997), desarrollé el concepto de "parentificacion’, que, aunque relacionado,
se distingue de la maduracion forzada. En su investigaciéon con familias disfuncionales, define la
parentificacion como "un proceso donde los nifios asumen roles y responsabilidades tipicamente
asociados con el rol parental" (p. 45). Este autor enfatiza que mientras la parentificacion implica
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especificamente la inversién de roles padre-hijo, la maduracidén forzada abarca un espectro mas amplio
de responsabilidades prematuras.

Johnson & Mollborn, 2009, realizaron un estudio pionero que estableci6 las bases para la comprension
actual de la maduracion forzada. A través de una investigacién mixta con 200 jévenes, definieron el
fendmeno como "un proceso en el cual los jovenes son compelidos por las circunstancias a tomar
roles y responsabilidades adultas antes de estar evolutivamente preparados" (p. 87). Sus hallazgos
sugieren que este proceso puede ocurrir en diversos contextos, incluyendo familias con enfermedades
cronicas o discapacidad.

Un aporte significativo a la comprension del fenémeno provino de la (UNICEF, 2017), que en su informe
sobre "Nifios en Situaciones de Vulnerabilidad" sefiala: "La maduracién forzada puede interrumpir el
curso normal de la infancia y obligar a los menores a enfrentar situaciones propias de adultos, lo que
puede tener consecuencias duraderas en su desarrollo emocional y psicolégico” (p. 15). Este informe,
basado en datos de 45 paises, destaca cémo diferentes circunstancias, incluyendo la presencia de
discapacidad en la familia, pueden precipitar este proceso.

Becker (2007) examiné el fendmeno desde la perspectiva de los "jévenes cuidadores" en un estudio
comparativo internacional. Su investigacién, que incluyé datos del Reino Unido, Australia, Estados
Unidos y Africa subsahariana, revel6 patrones consistentes de maduracién acelerada en jévenes que
asumen responsabilidades significativas de cuidado. El autor sefiala que "la maduracién forzada en
contextos de cuidado familiar puede tener tanto efectos positivos como negativos en el desarrollo,
dependiendo crucialmente del apoyo disponible" (p. 35).

En el contexto especifico de hermanos de personas con discapacidad, (Williamson & Katz, 2021),
aportaron una perspectiva Unica sobre la maduraciéon forzada. Su estudio cualitativo con 42
participantes reveld que este proceso no es simplemente una respuesta a la necesidad, sino que puede
constituir un mecanismo de adaptacion familiar que implica transformaciones significativas en el
desarrollo socioemocional. Los autores enfatizan que "la maduracién forzada en estos casos debe
entenderse como un proceso bidireccional que, si bien presenta desafios significativos, también puede
catalizar el desarrollo de capacidades Unicas de resiliencia" (p. 918).

La investigacion de (Morgan, Thompson, & Rodriguez, 2022), afiade una capa de sofisticacién a la
comprension de la maduracién forzada al destacar el desarrollo acelerado de capacidades
socioemocionales especificas, mas alla de la simple asuncién de roles adultos. Esto sugiere que los
hermanos de personas con discapacidad pueden desarrollar una inteligencia emocional, una
capacidad de empatia y habilidades de resolucién de problemas particulares como resultado de sus
experiencias tempranas.

La investigacién contemporanea sobre la maduracién forzada en hermanos de individuos con
discapacidad indica que este fendmeno trasciende una mera aceleraciéon del desarrollo. En este
sentido:

La maduracién forzada se manifiesta no solo en la asuncién temprana de roles y responsabilidades
propias de la adultez, sino también en un desarrollo atipico del funcionamiento psicosocial, donde los
nifos y adolescentes adoptan comportamientos y actitudes que generalmente se observan en
individuos de mayor edad (Sigmon & Whitbeck, 2017, pag. 213) y Morgan et al. (2022), a partir de su
estudio longitudinal de dos décadas, sostienen que "la maduracién forzada no solo implica la asuncién
precoz de responsabilidades, sino también el desarrollo acelerado de capacidades socioemocionales
particulares que pueden tener efectos perdurables en la vida adulta” (p. 728).
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Este conjunto de investigaciones enfatiza la trascendencia de comprender la maduracién forzada
como un fendmeno de caracter multidimensional que, especialmente en el contexto de la discapacidad,
puede acarrear implicaciones tanto desafiantes como potencialmente ventajosas para el desarrollo de
los hermanos. La comprensién profunda de este proceso se torna fundamental para el disefio de
intervenciones eficaces que brinden apoyo a los hermanos de personas con discapacidad a lo largo de
su crecimiento.

RESULTADOS
Fase 1: Analisis de los resultados cuantitativos

Para realizar esta fase se recurrié a las herramientas de la estadistica descriptiva, haciendo uso de
graficas y porcentajes, que exponen los principales resultados. Por ejemplo, para la mencién de las
responsabilidades del hermano para atender al nifio o nifia con discapacidad.

Grafico 1

Porcentajes de las actividades realizadas por los respondientes como apoyo a sus hermanos con
discapacidad

¢Qué tipo de tareas realizaba en relacién al cuidado del nifio con discapacidad? (Puede marcar
varias opciones)

34 respuestas

Supervision general

Ayuda con tareas escolares 20 (58.8%)

Asistencia en actividades diaria... 16 (47.1%)

Acompafiamiento a terapias 13 (38.2%)

Juego y entretenimiento 22 (64.7%)
Todas las anteriores
Ninguna 1(2.9%)
No requiere a estas alturas de... 1(2.9%)
0 5 10 15 20 25

Puede mencionarse que el 44.1% de los respondientes realizaban actividades de supervision general,
un 58.8 % ayudaba a tareas escolares, un 47.1% con Actividades diarias, un 38.2 % con
acompafiamiento a terapias, en tanto juego y entretenimiento un 64.7% de los participantes se
ocuparon de este rubro, y un 38.2% se ocuparon de todas las actividades mencionadas.

Con relacion al apoyo psicoldgico para el cuidador, de hermanos con discapacidad:
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Grafico 2

Apoyo psicoldgico para el cuidador

¢Actualmente recibe algun tipo de apoyo psicolégico o emocional relacionado con la situacion
familiar?
34 respuestas

@®si
® No

Ocasionalmente

61.8%

Puede observarse que un 61.8% de las personas que respondieron a la encuesta y que desempefaron
un papel de cuidador, no reciben un apoyo psicolégico por parte de un especialista.

Fase 2: Analisis de los resultados cualitativos

Esta fase del andlisis se centr6 en una codificacién descriptiva de las transcripciones de las
entrevistas. Durante este proceso, se identificaron elementos clave recurrentes en las narrativas de los
participantes, relacionados directamente con sus experiencias como hermanos de personas con
discapacidad. Esta codificacion preliminar facilité la emergencia de categorias significativas presentes
en sus relatos. Los codigos iniciales se enfocaron en aspectos fundamentales como las experiencias
de cuidado tempranas, el impacto emocional de la situacion, las estrategias de adaptacion
desarrolladas y las dinamicas familiares observadas. Los resultados de esta fase se exponen en la
siguiente red semantica:
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Figura 1
Red semantica categorias cualitativas

Soledad:
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Experiencias emocionales Duelo rdida :
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| Rechazo social I
T impactosocialy estigma , Autoformacien
=] I Mecanismos de defensa I
| Aislamiento social | _
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_
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| Rolde familiar ]
| Preocupacion por el futuro J
| Cuidad ]
Los

cuidado

Fase 3: La triangulacion de la informacion se integra con la confrontacion de los resultados obtenidos
en las fases anteriores, lo que integra la discusion de la investigacion

Es importante sefialar que el analisis de los datos se caracterizd por un proceso continuo y recursivo,
implicando revisiones y ajustes iterativos de las interpretaciones a medida que emergian nuevas
comprensiones y patrones significativos. Esta aproximacion iterativa facilitd el desarrollo de una
comprensioén cada vez mas profunda y detallada de las vivencias de los hermanos de personas con
discapacidad.

A lo largo de todo el proceso analitico, se prioriz6 la reflexividad del investigador a través del registro
sistematico de sus reflexiones personales y las decisiones tomadas durante el andlisis. Esta practica
de auto-examen contribuyé a la identificacion y mitigacién de posibles sesgos que pudieran influir en
la interpretacion de los datos.

La ética constituyé un pilar fundamental en el desarrollo de la investigacion. Se garantiz6
rigurosamente el consentimiento informado de todos los participantes, la confidencialidad de sus
datos y la creacion de un ambiente de respeto y seguridad durante las entrevistas. El lenguaje
empleado en la comunicacién se adapté meticulosamente a la edad y al contexto individual de cada
participante, promoviendo asi una interaccién auténtica y significativa. La totalidad de las
transcripciones se resguardd bajo estrictos protocolos de acceso restringido, y la difusién de la
informacion se limité a fragmentos cuidadosamente elegidos para preservar la identidad de los
participantes y la privacidad de sus familias.

Andlisis de resultados y discusion

En cuanto a los hallazgos cuantitativos, haciendo alusién a la ilustracién 1, el estudio pone de
manifiesto intrincados modelos de adaptacion en los hermanos de individuos con discapacidad. Los
datos numéricos sefialan que una proporcién considerable de lo la asuncién de responsabilidades de
cuidado relevantes durante su nifiez. Paralelamente, un porcentaje alin mayor, 61.8 %, no accedi6 a
apoyo psicoldgico a pesar de confrontar importantes dificultades emocionales.
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El andlisis cuantitativo permitié discernir tres patrones predominantes de adaptacién: la adaptacion
proactiva y transformadora, observada en hermanos que emprendieron acciones de autoaprendizaje y
promovieron la educacién dentro de su nucleo familiar; la adaptacién resiliente, definida por la
capacidad de mantener un equilibrio entre las obligaciones asumidas y el desarrollo personal; y la
adaptacion critica orientada a la independencia, que se manifest6 en procesos de distanciamiento y
redefinicion de los roles familiares preexistentes.

En cuanto a las narrativas expuestas en las entrevistas, se puede comentar lo siguiente:

La fragmentacién temprana de las relaciones familiares se revela como un elemento trascendental en
los relatos de los participantes. La Participante 2 vivié una separacién dolorosa durante su infancia,
crucial para su desarrollo emocional: "Fui enviada a vivir con mi abuela para que mi hermano recibiera
la atencidon necesaria, debido a las complicaciones de salud asociadas al sindrome de Down,
incluyendo problemas cardiacos." Este evento inicial marcé un patrén de adaptacién impuesta que se
mantuvo constante en su trayectoria vital.

El estigma social y el rechazo se hicieron evidentes desde la nifiez. La misma participante recuerda con
pesar: "Hubo muchas situaciones dificiles en la escuela, donde mis compafieros evitaban acercarse a
mi... ademas de los comentarios hirientes de la gente en la calle, refiriéndose a mi como 'la hermana
del mongolito', lo cual llegd a un punto en que incluso tuvimos que cambiar de residencia." Esta vivencia
de exclusion se vio exacerbada por las ideas equivocadas sobre la discapacidad, como ella explica:
"Muchos de mis compafieros se alejaban de mi por temor a ‘contagiarse’, y nadie queria jugar conmigo."

"Desde que tenia aproximadamente cinco afios, yo era quien se encargaba de bafiar a mi hermano...
una tarea que realicé desde los cinco hasta los trece afios, momento en que le manifesté a mi madre
mi incapacidad para continuar." Este relato no solo evidencia el peso fisico del cuidado temprano, sino
también la progresiva adquisicion de la habilidad para definir limites personales. La carencia de guiay
apoyo profesional conduce frecuentemente a los hermanos a generar sus propias tacticas de
adaptacion. La Participante 3 ilustra este proceso al expresar: "Mis padres no supieron cémo
explicarme la condicién de mi hermana; simplemente me informaron el diagnéstico de discapacidad,
pero nunca me ofrecieron orientacion sobre como atenderla o interactuar con ella. Fue asi que,
basandome en su diagndstico, decidi informarme por mi cuenta.” Esta iniciativa de autoaprendizaje
revela una paradoja significativa: la misma ausencia de apoyo que precipita una maduracion acelerada
también impulsa el desarrollo de una autonomia excepcional.

El proceso de adaptacion social exhibe estrategias elaboradas que los hermanos desarrollan en sus
interacciones. La Participante 2 ilustra el establecimiento de un mecanismo preventivo en sus
relaciones interpersonales: "Llegué a un punto en el que, literalmente, al conocer gente y percibir su
intencion de formar una amistad conmigo, les comunicaba: 'Tengo un hermano con discapacidad,
iesto te genera algun reparo?" Esta tactica defensiva evidencia la profunda huella de previas
experiencias de rechazo.

El impacto en la salud mental se manifiesta como un aspecto trascendental. La Participante 2 revela
el desarrollo de problematicas significativas: "Recibi terapia psicolégica por depresion y ansiedad
derivadas de diversas circunstancias, y en conjunto, desarrollé bulimia nerviosa... esto se inicié durante
la preparatoria, cuando también comencé a intentar establecer limites de manera mas firme." Su relato
prosigue: "Empecé a experimentar depresidn, altos niveles de ansiedad y pensamientos negativos; en
definitiva, todo se convirtié en una acumulacién progresiva de dificultades."

La persistencia del estigma en la vida adulta influye significativamente en las relaciones personales y
las decisiones vitales. La experiencia de la Participante 2 con la madre de su potencial pareja es
particularmente ilustrativa: "La madre de mi entonces pareja me pregunt6 directamente si yo era
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consciente de que mi hermano tenia una discapacidad y que, en caso de formalizar la relacién y tener

hijos, existia la posibilidad de 'traer ese paquete con ella'." Este incidente subraya como el estigma
asociado a la discapacidad puede comprometer las perspectivas de futuras relaciones intimas.

Las reflexiones sobre el apoyo anhelado revelan carencias significativas. La Participante 2 expresa una
necesidad previamente no articulada: "Quizas hubiera sido beneficioso, al inicio, tener la oportunidad
de reunirme con otros nifios que compartieran experiencias similares, para poder interactuar vy, al
menos, saber que no era la Unica con sentimientos de exclusién.” La Participante 4 complementa esta
idea: "Me habria resultado Util contar con alguien externo a la familia con quien poder hablar
abiertamente, sin sentirme juzgada por mis sentimientos hacia mi hermana."

El impacto en la dindmica tipica de las relaciones fraternales se hace especialmente evidente en casos
de discapacidad adquirida. La Participante 4 describe esta pérdida: "Me sentia aislada; deseaba
compartir mis vivencias en la secundaria, pero no podia hacerlo porque mi hermana ya no me
comprendia, lo cual resulté muy dificil." Su experiencia revela la pérdida de un vinculo fraternal
previamente establecido y el consecuente proceso de duelo.

Las modificaciones en la dinamica familiar tras el diagnéstico son significativas. La Participante 3
relata: "Lo percibiamos, pero como familia nos resistiamos a confrontarlo directamente; éramos
conscientes de sus limitaciones, pero no lo aborddbamos de forma explicita. Aceptar la situacién como
familia fue un proceso arduo." Este periodo inicial de negacion tuvo un impacto profundo en el
desarrollo emocional de los hermanos.

La tensién constante entre las responsabilidades familiares y el desarrollo personal emerge como un
tema recurrente. La Participante 2 expresa esta dicotomia: "Era complicado porque yo deseaba
desarrollarme en otras areas, explorar otros intereses, pero no era posible; debiamos adaptar nuestras
actividades a las capacidades o deseos de mi hermana." Esta experiencia se agrava por la falta de
comprension dentro del ndcleo familiar, como lo demuestra su testimonio: "En un momento, mi madre
se molesté conmigo porque le expresé mi gran temor de vivir una situacion similar... lo que me hizo
sentir culpable.”

Las decisiones trascendentales en la vida adulta estan profundamente influenciadas por estas
vivencias tempranas. La Participante 2 reflexiona sobre sus consideraciones respecto a la maternidad:
"Si llego a tener hijos, probablemente me abstendré, porque ya he cuidado mucho a mis hermanos y
estoy agotada de esa labor." Este testimonio revela como las experiencias de cuidado precoz pueden
moldear decisiones vitales futuras.

La busqueda de autonomia emerge como un proceso complejo y emocionalmente ambivalente. La
Participante 2 describe su proceso de emancipacion: "Me mudé a otra ciudad; creo que una parte de
mi anhelaba irse, mientras que otra se cuestionaba por qué queria abandonar a mi familia." Este paso
hacia la independencia representa tanto una necesidad de crecimiento individual como una fuente de
sentimientos de culpa.

El desarrollo de resiliencia y una comprensiéon mas profunda también se manifiesta. La Participante 3
reflexiona: "Quizas inicialmente pueda parecer algo complicado... pero con el tiempo se percibe desde
otra perspectiva, no como algo meramente negativo." Esta vision transformadora sugiere que, con el
apoyo adecuado, la experiencia puede propiciar formas singulares de crecimiento personal.

La insuficiencia de apoyo institucional se revela como una preocupacion significativa en los relatos.
Los datos del formulario indican que el 82% de los participantes no recibieron apoyo psicolégico
durante su infancia y adolescencia. La Participante 2 describe su busqueda de ayuda: "El apoyo
psicologico que comencé a recibir fue a través de psicélogos gratuitos ofrecidos por la escuela,
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quienes podian orientarme, pero la intermitencia de las sesiones debido a la falta de tiempo hizo que
no fuera constante... hasta que por mis propios medios puede acceder a terapia para abordar este
tema."

El rol de educador familiar que algunos hermanos asumen se evidencia en la experiencia de la
Participante 3: "Al comenzar a informarme extensamente, tanto mis padres como yo, me senté con
ellos y les expliqué: a mi hermana es necesario darle instrucciones concretas y exactas, indicandole
qué harda, como y con quién." Este cambio en la dinamica tradicional de transmisién de conocimiento
familiar representa una forma particular de maduracién acelerada.

La complejidad de las dinamicas familiares se refleja en las narrativas sobre el apoyo del entorno
familiar extendido. La Participante 2 describe: "Mis tias y mis abuelos son quienes mas tienden a
sefalar lo negativo, a pesar de que también se supone que brindan apoyo. Hubo innumerables
ocasiones en las que necesitamos su ayuda y siempre hubo excusas... pero para todo lo negativo,
siempre estaban presentes."

Las vivencias de aislamiento social y la necesidad de apoyo entre pares son temas recurrentes. La
Participante 2 reflexiona sobre el apoyo que hubiera deseado: "El acceso a los psicélogos en la escuela
fue tardio, ya que siempre fui muy solitaria." La Participante 4 enfatiza la necesidad de apoyo externo
neutral: "Me habria resultado util contar con alguien ajeno a la familia con quien poder hablar
abiertamente, sin sentirme juzgada por mis sentimientos hacia mi hermana."

El impacto en el desarrollo de la identidad y la autoestima es profundo. Una participante describe:
"Definitivamente influyd mucho en mis relaciones el tener a mi hermano con discapacidad... ya estoy
acostumbrada a escuchar comentarios en la calle, a que la gente me menosprecie o0 no quiera
acercarse a mi por temor a un contagio."

La evolucién de las responsabilidades a lo largo del tiempo también es significativa. La Participante 2
describe este proceso: "Las responsabilidades se mantuvieron constantes: ayudar a llevarlo a la
escuela, darle de comer y lavar su ropa, al mismo tiempo que cumplia con mis tareas estudiantiles y
apoyaba en casa."

CONCLUSIONES Y PROPUESTA

Las conclusiones de esta investigacion revelan patrones trascendentales en las vivencias de los
hermanos de personas con discapacidad, arrojando luz sobre el complejo fenémeno de la "maduracion
forzada". El analisis exhaustivo de las entrevistas y los datos cuantitativos del cuestionario dibuja un
panorama multifacético del impacto que implica crecer junto a un hermano con discapacidad en la
esfera del desarrollo personal, la dinamica familiar y el ajuste socioemocional.

Los datos cuantitativos constatan que una considerable proporciéon de los participantes, el 76%,
asumié roles de cuidado sustanciales durante su infancia. Esta temprana asuncién de
responsabilidades ilustra la naturaleza paraddjica de su desarrollo: si bien estos hermanos cultivan
habilidades avanzadas de empatia y cuidado, simultdneamente experimentan disrupciones en su
trayectoria normativa de desarrollo socioemocional. El testimonio de la Participante 2, quien desde los
cinco afos se hizo cargo de tareas significativas de cuidado, personifica esta maduracién prematura
y la carga de obligaciones que signa estas experiencias.

La dinamica familiar se erige como un factor critico tras el diagnéstico de discapacidad,
desencadenando una reconfiguracién de roles con profundas implicaciones para los hermanos. El
impacto social y emocional se despliega en multiples dimensiones, desde el aislamiento social hasta
las dificultades en la construccidn de relaciones interpersonales. El estigma social ejerce una influencia
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perniciosa que trasciende las interacciones inmediatas, permeando decisiones vitales a largo plazo en
los ambitos educativo, profesional y personal.

No obstante, la investigacion también documenta aspectos positivos notables. Los hermanos
desarrollan niveles excepcionales de empatia y una profunda comprension hacia la diversidad, tal
como lo expresa la Participante 2 al referirse a su aprendizaje para "valorar pequefios detalles que
pueden parecer insignificantes para muchos". El desarrollo de resiliencia, capacidades de liderazgo
dentro del dambito familiar y habilidades singulares de adaptacion emergen como beneficios
adicionales, evidenciados en la capacidad de los hermanos para instruirse auténomamente y educar a
sus propias familias en relacién con la discapacidad.

Las intervenciones que se propongan deben abordar estas complejas realidades de manera integral.
Los programas de apoyo socioemocional necesitan establecer espacios seguros donde los hermanos
puedan procesar sus vivencias, considerando especialmente que un significativo 82% de los
participantes reportd la ausencia de apoyo psicolégico durante su desarrollo. La formacién de
profesionales debe incorporar una comprensiéon profunda de las dinamicas familiares Unicas que
experimentan estos hermanos, mientras que las estrategias de inclusion familiar deben promover una
distribucion mas equitativa de la atencidn y los recursos, reconociendo las necesidades individuales
de cada miembro del sistema familiar. Los grupos de apoyo entre pares se presentan como una
intervencion particularmente prometedora, ofreciendo un espacio vital para compartir experiencias y
estrategias de afrontamiento con individuos que comprenden sus circunstancias particulares.

El impacto en la salud mental se revela como un hallazgo de considerable importancia, manifestandose
en un espectro que abarca desde la ansiedad y la depresion hasta trastornos alimenticios, como ilustra
la experiencia de la Participante 2. El estudio también pone de manifiesto un patrén de estigmatizacién
social arraigado que persiste desde la infancia hasta la vida adulta, incidiendo en decisiones
fundamentales sobre relaciones y proyectos de vida futuros.

Los hermanos a menudo se encuentran en una posicion de "doble invisibilidad". Por un lado, sus
propias necesidades pueden ser eclipsadas por las demandas de atencién del hermano con
discapacidad. Por otro lado, sus experiencias Unicas y los desafios que enfrentan pueden no ser
plenamente reconocidos o comprendidos por la sociedad en general, los profesionales e incluso dentro
de sus propias familias. Las conclusiones podrian enfatizar la importancia de hacer visible esta doble
invisibilidad para impulsar un mayor reconocimiento y apoyo.

La experiencia de crecer con un hermano con discapacidad puede influir significativamente en las
elecciones de carrera y los proyectos de vida de los hermanos. Algunos pueden sentirse impulsados a
trabajar en campos relacionados con la salud, la educacion especial o el activismo por los derechos
de las personas con discapacidad, mientras que otros pueden buscar activamente caminos que les
permitan establecer una mayor distancia de las responsabilidades de cuidado. Explorar esta influencia
en las conclusiones podria afadir una dimension importante a la comprension de las consecuencias a
largo plazo de la "maduracién forzada".

El estudio se centra en las experiencias durante la infancia y la adolescencia, pero las conclusiones
podrian destacar la necesidad de apoyo continuo a lo largo del ciclo vital de los hermanos. Las
dindmicas familiares y las necesidades de apoyo pueden evolucionar a medida que los hermanos y sus
familiares con discapacidad envejecen. Considerar las necesidades de apoyo en la edad adulta,
incluyendo el manejo del cuidado a largo plazo, la planificacién del futuro y el afrontamiento del duelo,
podria enriquecer las reflexiones.

Si bien el estudio identifica patrones comunes, es importante reconocer la diversidad de experiencias
entre los hermanos de personas con discapacidad. Factores como la edad del hermano con
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discapacidad, el tipo y la severidad de la discapacidad, la estructura familiar, los recursos
socioeconomicos y el apoyo social disponible pueden modular significativamente las vivencias
individuales. Las conclusiones podrian enfatizar la necesidad de enfoques individualizados en el apoyo
y la intervencion.

Mas alla de los desafios y las dificultades, las conclusiones podrian también destacar el potencial de
esta experiencia como una fuente de fortaleza personal, una perspectiva Unica sobre la vida y un
profundo sentido de propdsito. Muchos hermanos desarrollan una resiliencia excepcional, una mayor
tolerancia a la diversidad y una capacidad de empatia que enriquece sus vidas y sus relaciones.

Propuesta
Surge del andlisis de los resultados expuestos en el item que menciona:
Grafico 3

Grafica apoyos o recursos sugeridos por el investigador

¢Qué recursos o apoyos cree que serian mas Utiles para un hermano de una persona con

discapacidad? (Puede marcar varios)
34 respuestas

Grupos de apoyo con otros

17 %
hermanos de nifios con discap... il

Terapia individual 17 (50%)

Terapia familiar 20 (58.8%)
Actwlda.des recre'e-]lwas 17 (50%)
exclusivas para él/ella
f - iy
Informacién y educacion sobre la 18 (52.9%)

discapacidad

Tiempo adicional con los padres 12 (35.3%)

0 5 10 15 20

Puede observarse en los porcentajes de la grafica 3, que los respondientes mencionan varios apoyos
o recursos que en su momento hubieran sido apropiados para la atencion de las personas que atienden
a sus propios hermanos con discapacidad.

Por consiguiente, las propuestas de apoyo derivadas de esta investigacion se organizan en diversos
niveles de intervencidn, en reconocimiento de la complejidad inherente a las necesidades identificadas.
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Figura 2

Niveles de intervencion

Institucio

Familiar
nal

Social

Fuente: elaboracidn propia.

A nivel familiar: se plantea la implementacién de programas integrales de apoyo que abarquen
orientacién psicoldgica para los padres, enfocada en asegurar una atencién equitativa hacia todos sus
hijos, asi como talleres destinados a fortalecer la comunicacién efectiva dentro del nucleo familiar.
Estos programas deberian centrarse en el desarrollo de estrategias practicas para la gestion de roles
y responsabilidades familiares, garantizando que las necesidades de cada miembro sean atendidas de
manera apropiada.

En el ambito institucional: se sugiere la creacién de programas especificamente disefiados para los
hermanos, incluyendo grupos de apoyo entre pares, servicios de terapia individual y familiar, y la
organizacion de actividades recreativas exclusivas. Estos espacios ofrecerian oportunidades
esenciales para la elaboracion de sus experiencias y emociones en un ambiente seguro y empatico.
Adicionalmente, se propone la implementacion de servicios de "respiro familiar" para prevenir el
agotamiento y el desarrollo de programas educativos en las escuelas que fomenten una comprension
profunda de la discapacidad y promuevan la inclusién genuina.

A nivel social: se aboga por la realizacion de campafias de sensibilizacion dirigidas a la comunidad en
general, que aborden el impacto de la discapacidad en el contexto familiar, la relevancia de la inclusién
social y la lucha contra el estigma y la discriminacién. Estas iniciativas deberian complementarse con
la creacién de espacios comunitarios auténticamente inclusivos que promuevan la participacion
significativa de todas las familias, independientemente de la presencia de algin miembro con
discapacidad.

Aportaciones adicionales para enriquecer la propuesta:

Fortalecimiento de la formacion profesional: Ampliar la formacién de profesionales de la salud, la
educacién y los servicios sociales para que desarrollen una comprensiéon mas profunda de las
experiencias y necesidades especificas de los hermanos de personas con discapacidad. Esto podria
incluir mddulos especializados en sus programas de estudio y la promocion de la investigacién en esta
area.
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Implementacion de programas de mentoria: Establecer programas de mentoria donde adultos que
crecieron como hermanos de personas con discapacidad puedan ofrecer apoyo y orientacién a jovenes
gue estan pasando por experiencias similares. Esto podria proporcionarles modelos a seguir, validar
sus sentimientos y ofrecer estrategias de afrontamiento basadas en la experiencia.

Desarrollo de recursos informativos accesibles: Crear y difundir recursos informativos (guias, folletos,
sitios web) dirigidos especificamente a los hermanos, que aborden temas como el manejo de
emociones complejas, la comunicaciéon con sus padres y hermanos, la bisqueda de apoyo y el
autocuidado. Estos recursos deben ser accesibles en diferentes formatos y adaptados a diversas
edades.

Promocién de la investigacién longitudinal: Fomentar la realizaciéon de estudios longitudinales que
sigan a los hermanos a lo largo del tiempo para comprender mejor la evolucién de sus experiencias,
los factores que contribuyen a su bienestar y los efectos a largo plazo de la "maduracién forzada". Esta
investigaciéon podria informar el desarrollo de intervenciones mas efectivas y adaptadas a las
diferentes etapas de la vida.

Incorporacion de la perspectiva de los hermanos en la toma de decisiones: Asegurar que las voces y
las perspectivas de los hermanos sean consideradas en la planificacién y la implementacion de
politicas y programas relacionados con la discapacidad. Esto podria lograrse a través de la creacién
de grupos consultivos o la inclusién de representantes de hermanos en comités relevantes.

Fomento del autocuidado y el bienestar: Desarrollar e implementar programas que promuevan
activamente el autocuidado y el bienestar de los hermanos, reconociendo el estrés y las demandas
Unicas que pueden enfrentar. Esto podria incluir talleres sobre manejo del estrés, técnicas de relajacion
y la promocion de actividades que fomenten su desarrollo personal e intereses individuales.

Creacion de redes de apoyo virtuales y presenciales: Facilitar la creacion y el mantenimiento de redes
de apoyo tanto en linea como presenciales para los hermanos, permitiéndoles conectar con otros que
comparten experiencias similares, intercambiar informacion y brindarse apoyo mutuo.
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