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Resumen

Ledn y Olvido narra los problemas de convivencia y la complicada relacién entre Ledn, joven afecto de Sindrome de Down, y su her-
mana gemela, Olvido, que tras la muerte de sus padres, tiene que hacerse cargo de su hermano, al ser expulsado de diversos internados. Leén
consigue finalmente ir a vivir con su hermana, pero con dificultades para asumir su autocuidado y sin asumir cotas minimas de responsabili-
dad. Por su parte, Olvido no quiere perder su independencia por dedicarse en cuerpo y alma a cuidar a su hermano. En este tira y afloja,
Leén, presionado por la actitud brusca de su hermana ird aceptando y asumiendo nuevas tareas y roles en casa y distintos niveles de respon-
sabilidad. La falta de ayudas sociales, la precariedad econémica, los cambios personales y laborales de Olvido determinan gran cantidad de
situaciones y momentos dificiles y son el hilo conductor de la vida de estos jévenes hermanos.

Palabras clave: Sindrome de Down, familia, discapacidad.

Ficha técnica Leén ha ido rodando de internado en interna-
do sin resistir mucho tiempo en ninguno de

Titulo: Ledn y Olvido (Foto 1) ellos y teniendo como meta regresar con su

Titulo original: Iedn y Olvido hermana y vivir con ella en el hogar familiar,

Pais: Espafia la casa alquilada que sus padres les dejaron.

Afio: 2004 Leodn consigue por fin ir a vivir con su herma-

na, para quien asumir la responsabilidad de su
cuidado es un auténtico problema ya que ade-
mas de trabajar fuera de casa debe asumir las

Director: Xavier Bermudez
Musica: Coché Villanueva

Fotografia: Alfonso Sanz tareas domésticas. Ledén es un chico muy
Montaje: Javier Alberto Correa Harley dependiente que siempre espera que su her-
Guién: Xavier Bermudez mana le resuelva todo, teniendo esta que aten-
Intérpretes: Marta Larralde, Guillem der la prictica totalidad de sus necesidades.
Jiménez, Gary Piquer, Mighello Blanco, Jaime Desbordada por la situacion presiona a Ledén
Vazquez, Rebeca Montero, Nerea Barros, para que se responsabilice de su autocuidado y
Laura Ponte, Pilar Pereira y Miguello Blanco. vaya adquiriendo habilidades que le permitan

conquistar pequefias parcelas de autonomia
personal. Ledn no obstante se resiste y le pide
tiempo para acostumbrarse a la nueva situa-
cién. La relacidon entre ellos sufre continuos
altibajos relacionados con los problemas labo-
rales y personales de Olvido y la sobrecarga

Colot: color
Duracion: 112 minutos
Género: drama

Productoras: El Paso Producciones
Cinematograficas S.L.. y Xamalu Filmes

Sinopsis: Olvido y Leén (joven afecto del sin- que supone un hermano discapacitado para

drome de Down) son dos hermanos mellizos una joven de 21 afios. Finalmente la pelicula

cuyo padre murié en la mar y su madre de una toca el tema de la importancia de la sexualidad

dramatica enfermedad; tras quedarse huérfano, para el colectivo en el que se encuentra Ledn.
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Foto 1: Leon (Guillem Jiménez) y Olvido (Marta Larralde) Todos
necesitamos que nos cuiden

Premios:

Premio especial del Jurado en el Festival de
Cine Espafiol de Malaga (2004). Globo de
Cristal al Mejor director (Xavier Bermudez) y
ala Mejor actriz (Marta Larralde) en el Festival
de Cine de Karlovy Vary (Republica Checa,
2004). Premio del publico en el Festival
Internacional de Cine de Atenas (Grecia,
2004). Premio al Mejor guién y a la Mejor
actriz  (Marta Larralde) en el Festival
Cinespafia (Toulouse/Francia, 2004). Premio
al Mejor director (Xavier Bermudez) y a la
Mejor actriz (Marta Larralde) en el Festival de
Cine Independiente de Orense (Espafia,
2004). Premio a la Mejor actriz (Marta
Larralde) y Premio del Jurado a la Mejor
Pelicula en Black Nights Film Festival
(Tallin/Estonia, 2004).
http://www.imdb.es/title/tt0414225

Cine y discapacidad

La vision que el cine aporta sobre las perso-
nas con discapacidad y la propia discapacidad ha ido
aumentado con los afios. Los directores de cine, como
otros profesionales, comienzan a participar de la idea
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de que este grupo poblacional, diverso y especifico,
forma parte de la sociedad. En el tratamiento cinema-
tografico que se ha dado al tema, hay peliculas que uti-
lizan el problema de la discapacidad en sus guiones
bien como tema central o de forma anecdética. En
general, la visién que se ha dado a través de los argu-
mentos ha sido muchas veces inadecuada y, son
menos, las que lo hacen de forma cercana, natural y
cotidiana. A las personas con discapacidad se les han
asignado papeles muy heterogéneos, presentandolos a
veces como un ser malvado, marginal y aliado del mal
y en otras ocasiones como un bonachén o victima
sumisal.

La representacion de la discapacidad en el
cine ha ido evolucionando probablemente de forma
simultanea a lo que ha ocurrido en la sociedad, encon-
trandose ultimamente cada vez mas peliculas que pre-
sentan una vision positiva y mas real del discapacitado.
Este nuevo enfoque es util para la comprension, cono-
cimiento y cambio de actitud de la sociedad, frente a
este grupo de personas y, ayudar a evitar estigmas y
sesgos de percepcidn, informacién y formacion en
relacion a las personas con discapacidad.

Hay peliculas con personajes que padecen
diferentes discapacidades fisicas, [Mar adentro/ The Sea
Inside (2004) de Alejandro Amenabar, Million Dollar
Baby (2004) de Clint Eastwood, Nacido e/ 4 de Julio/
Born on the Fourth of July (1989) de Oliver Stone, Hijos
de un dios menor/ Children of a Lesser God (1986) de
Randa Haines, ...] psiquicas [E/ vuelo del Fenix/ The
Flight of the Phoenix (1965) de Robert Aldrich, Me /a-
man Radio/ Radio (2003) de Michael Tollin,...] paralisis
cetebral [Las Haves de la casa/ 1. chiavi di casa (2004) de
Gianni Amelio, M7 pie izquierdo/ My 1eft Foot: The Story
of Christy Brown (1989) de Jim Sheridan, Piedras (2002)
de Ramon Salazar.|,..., y también enfermedades
genéticas como el sindrome de Down [VVida y color
(2005) de Santiago Tabernero, E/ octavo dia/ Le
Huitieme jour (1996) de Jaco Van Dormael, Las palabras
de Vero (2004) de Octavi Masia, Todo por ella/ Jewel
(2001) de Paul Shapiro y Ledn y Olvido (2004) de Xavier
Bermudez|2. Es precisamente de esta ultima pelicula
de la que se ocupa este trabajo.

El espectador se enfrenta a un problema afia-
dido: la credibilidad de ver a actores que representan
personajes discapacitados, sin ellos padecer ninguna
deficiencia o minusvalfa. Esto no ocurre en este film
pues es la primera pelicula espafiola que tiene como
protagonista a un discapacitado con Sindrome de
Down.
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La pelicula:

Basta con analizar el nombre de sus protago-
nistas, Ledn (Guillem Jiménez), apelativo que traduce
la fuerza y el impetu del discapacitado y Olvido (Marta
Larralde), que indica la necesidad de huir de la cruda
realidad, para tener una idea muy aproximada del argu-
mento de la pelicula.

La pelicula se desarrolla entre momentos agti-
dulces: comicos unos, que arrancaran mas de una son-
risa, y duros otros, con situaciones limite en las vidas de
sus protagonistas. Es un constante tira y afloja que
refleja de forma muy cercana las relaciones entre dos
hermanos, Leén y Olvido, que se quedan huérfanos
por la prematura muerte de sus padres (foto 2).

Foto 2: Olvido tiene (Ilue hacerse cargo de su hermano en solita-

rio debido a la muerte prematura de sus padres

Leén ha pasado por diversos internados,
siendo expulsado de todos ellos por ‘Yo pernicioso que
resulta para los demds internos” y su negativa a adaptarse.
Olvido tiene que hacerse cargo de él vy vaticina “no
tenéis ni idea lo que se me viene encima”, pues sabe que esto
afectara a su independencia.

Ta cinta alterna momentos emotivos con
situaciones limite en la relacion entre los hermanos
que hacen que se vivan instantes de gran carga emo-
cional. Hasta en cuatro ocasiones, Olvido intenta des-
hacerse de su hermano (desafiandole en un acantilado,
con sobredosis de pastillas, abandono en la carretera,
disparos con pistola). Siempre ocurren como respues-
ta a desencadenantes externos: la expulsion del inter-
nado y la detencién por la guardia civil de su hermano
o su pérdida de trabajo y fracaso sentimental. Pero
todos estos intentos de separarse de ¢l fracasan. Junto
a estos momentos tragicos existen otros de ternura y
carifio e incluso de buen humor.

Con Leén, Olvido se manifiesta arisca y, en
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muchos momentos, violenta como estrategia para
lograr que asuma responsabilidades (coopere en casa,
se haga cargo de su higiene y aspecto, sea autosuficien-
te en las situaciones cotidianas mas bésicas como asis-
tir al colegio, comprar la comida...). “...Siempre vas a ir
como tii te vistas, pues no estd tu mama para vestirte...” *
...Jo que 14 no te hagas yo no te lo voy a hacer...” , “...s0y tu
hermana pero no tu madre ni tu criada...” Ante este des-
afio, Leén pide tiempo para aprender pero el ultima-
tum es claro: “...o aprendes a valerte por ti mismo o te vas
con las monjas...”. Es un continuo tira y afloja en la rela-
ciéon. La apariencia personal comunica ciertos rasgos
importantes de nuestra personalidad, pudiendo trans-
mitir impresiones favorables o desfavorables a los
demas. Es una habilidad social que ejerce un influjo
muy positivo para lograr una adecuada integracion
social. Para que los nifios comprendan estas habilida-
des tan complejas, es necesario que se les planteen
diferentes situaciones problematicas de la vida cotidia-
na y traten de resolverlas3.

La vision de la sociedad sobre la discapaci-
dad se refleja en la actitud de Dofia Dorita (Pilar
Pereira) que le ofrece su carifio puntual e incluso algo
de dinero; pero sin ningun compromiso a largo plazo.
“...5i te tocd a ti... por algo serd...”, “...que
va a serde #i...”, ... reflejan la actitud con frecuencia
de autoculpa y paternalista de buena parte de la socie-
dad respecto a la discapacidad. El pensamiento de
Olvido no es muy diferente, le dice a su hermano que
tiene que darse cuenta de que “...nunca va a valerse por
st mismo...”, “...no va a aprender nunca nada...”, ... nece-
sitas que alguien esté pendiente de ti permanentemente. ..”.
Este tipo de frases evidencian la opiniéon negativa
sobre las personas con discapacidad, por parte del
entorno social e incluso familiar. Esta visién simple y
cargada de malos prondsticos, limita las posibilidades
y oportunidades de la persona con discapacidad e
impide tener una visién realista que favorezca las
acciones encaminadas a desarrollar sus potenciales. El
escenatio vital de las personas con discapacidad vatia
en funcién del grado de desarrollo econémico y social
y de factores historicos y culturales siendo habitual
que estas personas vivan en condiciones de desventa-
ja debido a la existencia de barreras fisicas y sociales
que se oponen a su plena participaciéon. Cambio nece-
sario para avanzar en la realizaciéon de los objetivos de
igualdad y de plena participacién de las personas con
discapacidad en la vida social*.

Frases como

Hsta a su vez, genera mucha angustia y estrés
en el responsable de su cuidado, que teme no poder o
no saber atender adecuadamente sus necesidades.
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Ademas, provoca sentimientos de pérdida y renuncias
personales: falta de tiempo para si mismo, deterioro de
sus relaciones sociales y de pareja, pérdida de libertad,
etc., hechos plasmados claramente en la cinta. Leon se
sacude la necesidad de asumir responsabilidades escu-
dandose en su patologia, no se siente obligado porque
es diferente; sino porque se le ha tratado como dife-
rente. Llama la atencién, que el unico entorno que
tiende a normalizar y no estigmatizar, en el que se le
trata con normalidad respetando sus diferencias, es la
escuela, donde €l también responde con normalidad.
Reflejando el filme que este es el unico entorno donde
la integracion ha logrado ciertas cuotas de efectividad.

En la escuela conocemos al resto de amigos
de Ledn (foto 3), Jonathan (Xavier Bermudez), Raquel
(Rebeca Montero)... Presentan anhelos e ilusiones que
no difieren en nada de los de la juventud actual, pues
su proyecto de vida pasa por “Yener trabajo, tener novio,
casarse e ir de vacaciones”. Sin embargo, Ledn afade una
obligacion mas “fengo que cuidar de mi hermana, se lo pro-
meti a mi madre”.

Foto 3: Leén acude a un centro de educacién especial, con mas
discapacitados

Ledén es una persona inteligente -capaz de
entender silogismos- pero comodona. Espera que
todo se lo hagan, bien su hermana o los servicios
sociales, sin esfuerzo alguno por su parte. Este hecho
pone de manifiesto los efectos negativos de la sobre-
proteccion familiar, probablemente vivida en su infan-
cia. Al mismo tiempo, manifiesta una actitud egofsta al
no compartir el dinero que le dan los vecinos y gastar-
selo en cosas para él, ¢no comprende las dificultades
de su hermana para hacer frente a las necesidades eco-
némicas o simplemente delega toda la responsabilidad
porque no se le ha ensefiado a ser coparticipe de la
gestion econémica del hogar? Simplemente, da satis-
faccion a sus necesidades.

Por otra parte, los compafieros de clase de
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Leodn, ofrecen una leccion al cuestionar la utilidad y
efectividad de los métodos de ensefianza en relacion
con la integracién escolar de las personas con necesi-
dades educativas especiales. En concreto, hablan de
los silogismos: “Zengo que lamentar que estas frases no tienen
ldgica ninguna ni siquiera tienen democracia ni progreso, ni tam-
poco solucionan los problemas de hoy en dia”. Es decir, ponen
de manifiesto la falta de adaptaciones curriculares rea-
les de la ensefanza en relacién con la diversidad del
alumnado.

Las relaciones sentimentales de Olvido tam-
poco van bien, Ivan (Mighello Blanco), su novio (foto
4), no es muy diferente de Ledn, es médico pero no
trabaja y es mantenido por sus padres. No quiere asu-
mir responsabilidades ni formalizar la relacién con
Olvido y suefia con irse a Africa.

Foto 4: Ivan (Mighello Blanco) el novio de Olvido es casi tan
dependiente como Ledn

Leén intenta cambiar y como premio a su
voluntad de cambio y asuncién de responsabilidades,
un dfa, de vuelta a casa, ve a través de un escaparate
a una muchacha a la que parece caerle simpatico.
Pero todo sigue igual, al llegar a casa su hermana
continta presionandole para que asuma mds tareas.
Ledn se preocupa, pide explicaciones y al no recibit-
las decide vigilar a su hermana cuando sale por las
noches con sus amigos. Olvido piensa que su inde-
pendencia estd amenazada y le abandona en la carre-
tera donde es encontrado por la Guardia Civil que la
pone en contacto con los servicios sociales. La esce-
na siguiente pone de manifiesto, en un dialogo tenso
y sin expectativas, la rigidez de los servicios y presta-
ciones sociales. En este punto, la pelicula evidencia la
soledad de las familias y la falta de apoyo y respuesta
institucional ante las dificultades con que se encuen-
tran en muchas ocasiones.

Leoén intenta independizarse y conquistar su
propia autonomia tratando de alquilar una habitacién
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en el piso de Jonathan. Este intento no cuaja, ¢Por qué
se muere Jonathan? ¢Por falta de apoyos que le animen
y motiven a continuar? ¢No se toma en serio su inten-
to de emancipacién? Lo que se pone de manifiesto es
que tampoco estd comodo en su situacion de depen-
dencia. Una nueva crisis amenaza a Olvido al ser des-
pedida de su trabajo en un taller de confeccién y se
agrava por la noticia de la marcha de su novio Ivan y
su negativa a vivir juntos. Culpa de ello a su hermano,
quien siempre es el objeto de su ira cuando fracasa en
cualquiera de las parcelas de su vida, lo que motiva un
nuevo intento de deshacerse de él. Victima de la pre-
sién a que se encuentra sometida prepara una sobre-
dosis de pastillas mezcladas con un zumo para enve-
nenar a su hermano. Ante la negativa de este a tomar
el brebaje, utiliza el chantaje emocional para que se lo
tome [usa el amor incondicional de Ledn y sus nece-
sidades sexuales (foto 5) ofreciéndole la posibilidad de
mantener relaciones sexuales incestuosas]. A pesar de
estos intentos de deshacerse de él no existen repro-
ches por parte de Ledn a su hermana, sélo piropos y
carifio.

Foto 5: las pulsiones sexuales de Le6n quedan al descubierto en
muchas escenas

Leén suefia que las cosas van a cambiar pues
¢l va a encontrar novia y Olvido el deseado trabajo v,
ciertamente, parecen cumplirse sus suefios al encon-
trar su hermana trabajo en una tienda de vestidos de
novia. Jonathan es atropellado y muere, entristeciendo
al grupo “Yanto prepararse para esto”. Ledn muestra gran
sensibilidad para detectar estados de dnimo, le resulta
facil la conexién emocional aunque la interpretacion
que hace da lugar a una de las escenas mds disparata-
das y entrafiables del film: le dice a Jonathan “z¢ vas a
mOrir... sino tn madre no estaria tan triste”.

Damian (Gary Piquer), el duefio de la tienda
de novias se va con Leén de compras y le da su parti-
cular visién de las mujeres, poniendo precio a todas las
que se cruzan en su camino. Utiliza a Leon para acer-
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carse a Olvido y entablar una relacion sentimental con
ella. La situacién de vulnerabilidad de Olvido, debida
a su situacién familiar y econémica, la convierte en
presa facil de un jefe desaprensivo que le hace una
proposicion ilegal con fines lucrativos (foto 0).

Foto 6: Damidn (Gary Piquer), el duefio de la tienda de novias
donde trabaja Olvido ve en ella “otra presa facil”

Ledn a pesar de su falta de autocontrol en sus
pulsiones sexuales no agrede sexualmente, no esta en su
naturaleza hacer dafio a nadie. La falta de inhibicion
sexual le lleva a protagonizar una escena de exhibicio-
nismo en la que muestra sus genitales a una dependien-
ta (Nerea Barros) —la mujer que habfa visto a través del
escaparate- de quien se ha enamorado, por lo que es
detenido. Ante este nuevo descalabro de su hermano
(unido al reciente despido y proposicion de ejercer la
prostitucién), desbordada por la situacién e impotente
para hacer frente a tantas dificultades, sin ninguna
ayuda, Olvido intenta de nuevo desembarazarse de
Leoén preparando una merienda en el campo en la que
intenta matatle con una pistola, fracasando de nuevo y,
regresando juntos a su hogar, donde Olvido expresa a
su manera el carifio que tiene a su hermano.

Su momento personal no parece compatible
con cuidar a su hermano dependiente, de aqui que en
su interior se alternen sentimientos ambivalentes de
amort-odio llegando incluso a hacer frente a Ledn con
manifestaciones verbales de un alto contenido de
agresividad y violencia.

Fl sentimiento ambivalente amor /odio de
Olvido hacia su hermano es una constante en la peli-
cula y es unidireccional, Leén devuelve ternura y cari-
flo en cualquier circunstancia, caracteristica de las per-
sonas con sindrome de Down. El amor hacia su her-
mano, solamente se convierte en rechazo, cuando las
situaciones la superan y sobrepasan su capacidad para
afrontarlas. Ademas, cuando no ve ninguna posibili-
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dad de salir de ella con éxito (precariedad econémica,
fracaso sentimental, fase critica del ciclo vital) apare-
cen las conductas agresivas contra su hermano.
También son fruto de la rebelion interna por la pérdi-
da de su libertad y autonomia personal.

Leon se rebela, sélo verbalmente, y grita ante
las exigencias de su hermana, es impulsivo con gran
labilidad emocional y con evidente falta de autocon-
trol, peto, como es frecuente en las personas con este
tipo de discapacidad, tiene manifestaciones esponta-
neas de afecto y es incapaz de mantenerse enfadado o
guardar ningun tipo de rencor pese a entender que el
otro ha tenido intencién de hacerle dafio (Olvido trata
de matarle varias veces y €l se da cuenta).

El Sindrome de Down

El sindrome de Down es la principal causa
genética conocida de discapacidad intelectual, la causa
reside en un cromosoma extra del par 21, siendo este
el responsable de las alteraciones morfoldgicas, bio-
quimicas y funcionales que se producen en diversos
6rganos (sistema nervioso, osteomuscular, endocti-
no...) y que repercuten sobre su conducta y aprendi-
zaje. Es la alteracion genética humana mds frecuente,
se estima en 1/700 concepciones. Su frecuencia
aumenta con la edad materna, sobre todo por encima
de los 35 afios. Sin embargo, dos tercios de los casos
ocurren en mujeres mas jéovenes>.

Incluye una combinacién de defectos congé-
nitos: diversos grados de discapacidad intelectual, ras-
gos faciales y fisicos caracteristicos, con frecuencia
problemas cardiacos, intestinales y otros problemas de
tipo endocrinolbgico, neurosensorial, etc... La grave-
dad de estas alteraciones tiene una gran variabilidad
entre los afectados y la mayorfa pueden tratarse de
forma adecuada®.

Leoén presenta el fenotipo tipico: ojos incli-
nados hacia arriba (oblicuidad mongoloide), epican-
tus, orejas pequefas y ligeramente dobladas en la parte
superior, macroglosia, natiz pequefia y achatada en el
entrecejo, cuello corto y manos pequefias con dedos
cortos. Tiene un retraso del crecimiento y sus articula-
ciones parecen particularmente flexibles. Un numero
importante de sus compafieros presentan un aumento
de tejido adiposo y tendencia a la obesidad, posible-
mente las alteraciones endocrinas (tiroides y diabetes)
estén detras de ello junto a la vida sedentaria y la ali-
mentacién incontrolada. Leon presenta también leves
trastornos del lenguaje.
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El grado de retraso mental es variable y no
esta en relacion a las caracteristicas fisicas. La mayoria
de los casos son de leves a moderados y, con la inter-
vencién adecuada, pocos tendran un retraso mental
grave’.

La Sexualidad en la persona con discapacidad

Todos los jovenes adolescentes, independien-
temente de su dotacién intelectual tienen derecho a
una educacion integral en todas las facetas de su perso-
nalidad, incluida la afectiva y sexual. Sin embargo, en la
integracion de las personas con alguna discapacidad
intelectual queda generalmente paralizada su dimen-
si6n sexual, provocando la incomprension y los prejui-
cios con respecto a sus comportamientos sexuales por
gran parte de su entorno. Las personas con discapaci-
dad intelectual no viven una especie de eterna infancia
sino que evolucionan a un ritmo y bajo unas formas
particulares que no les impide el disfrutar plenamente
de su sexualidad. En la pelicula este aspecto queda muy
patente desde el principio, pues ademads de ser una de
las causas de la expulsion de los internados, la propia
cuidadora hace hincapié en sus especiales necesidades
sexuales, ofreciéndose ella misma si pudiera a solucio-
narlad. La busqueda de una pareja y unos hijos es una
de las expectativas expresadas por toda la clase “Guieren
tener novia, hijos, casarse, y tener trabajo e irse de vacaciones”.
Olvido no solo tiene que satisfacer las necesidades
materiales de Ledén sino también sus necesidades
sexuales, pues en varias escenas se insintan relaciones
incestuosas bajo el pretexto de ‘Jugar a los piratas” “dar
un beso en la boca, para guitar el sindrome”. Ledn finalmen-
te, es detenido por exhibicionista.

La importancia de la familia

Existe la opinién generalizada de que la
familia constituye la unidad basica de socializacién y
su papel es relevante en la evolucién, desarrollo y
capacidad de funcionamiento de los miembros que la
componen. La familia introduce e inmuniza a sus
miembros en el mundo de las personas, las cosas y las
relaciones con su entorno biopsicosocial. Las familias
con un miembro discapacitado o con una enfermedad
cronica sufren un importante deterioro y alteraciones
en su dindmica, esto es especialmente cierto si se trata
de un nifio con discapacidad?. Al necesitar cuidados de
forma continuada un miembro de la familia (cuidador
principal) se hace cargo de ello. Estas personas, que
adoptan este rol, estan sometidas a una gran presion,
presentan emociones y sentimientos muchas veces
contradictorios, se hallan desamparados y a merced
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del contexto social que puede ser una fuente de apoyo
o convertirse en una causa de estrés e incluso de enfer-
medad. En el caso especifico de la pelicula Olvido
tiene que hacerse cargo de su hermano en solitatio
debido a la muerte prematura de sus padres y en una
etapa evolutiva de su ciclo vital de especial vulnerabi-
lidad. Esta especial situacién ocasiona la apariciéon de
multiples emociones hacia su hermano (amor, odio,
soledad, miedo, resentimiento, carifio, agresividad,
exceso de responsabilidad...). Ademas, ella no se sien-
te preparada “mo tfenéis ni idea lo que se me viene encima’.
No ha recibido, ni aun reconociendo la falta de cuida-
do adecuados ante la trabajadora social, orientacion y
apoyo profesional (médico, psicoldgico...) o institu-
cional (ayudas econémicas suficientes, centros adecua-
dos para su hermano...).

Desde los servicios sanitarios y sociales no
se deberfan descuidar las consecuencias que para el
paciente y la familia puede tener la discapacidad y
como ésta puede afectar a los diferentes subsistemas
(paciente, familia, red social, servicios sociosanita-
rios, instituciones, etc.). Con frecuencia en la familia
que tiene uno de sus miembros con necesidad de cui-
dados y atenciones especiales, surgen multiples facto-
res estresantes, uno de los mayores es la necesidad de
compatibilizar los diferentes proyectos de vida de los
miembros de la familia con la atencién de la persona
dependiente. Las familias en su proceso de adapta-
cién sufren alteraciones estructurales (redefinicion
de los roles), funcionales (alteraciones de la dinamica
familiar) y psicologicas (estrés, ansiedad, expresion
de emociones, afectacién cognitiva) que conviene
tener en cuenta. Si se dan los cuidados y atenciones
necesarias desde el punto de vista sanitario y social,
se facilita informacién y se orienta hacia los recursos
especificos disponibles, es mas facil la adaptacion, se
previenen situaciones de riesgo para la persona con
discapacidad y sus familias, potenciando los recursos
personales de todos los miembros. También, aseso-
rando en relaciéon con la demanda y utilizacién de los
servicios sociales, educativo, sanitario, etc. para dar
una mejor respuesta a las necesidades y problemas de
las familias. Asf se establece un sistema saludable de
ayuda para mantener la mejor calidad de vida y bien-
estar para todos.

“Una familia deberfa ser un lugar donde sus
diferentes componentes pudieran encontrar lo nece-
sario para desarrollarse plenamente. Si en una familia
todos o la mayoria de los recursos se vuelcan en el
desarrollo de uno sélo de sus integrantes, el edificio
completo se tambalea y puede venirse abajo”!0. La
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pérdida de relaciones sociales y la carencia de disposi-
tivos asistenciales y de recursos de apoyo tienen un
importante efecto, que condiciona y/o determina, la
dindmica familiar y con frecuencia afecta a la salud de
sus miembros por lo que desde la consulta, el médico
no debe de perder de vista la necesidad de una inter-
vencion integral derivando si es preciso a los recursos
disponibles mas adecuados.

La red social de apoyo es un pilar basico para
mantener la estabilidad y dar respuesta adecuada a las
dificultades propias y particulares de cada caso. La
falta de apoyos institucionales efectivos es la mayor
preocupacion de las familias y, en concreto de los
padres. Su desarrollo e implantacién debe ser uno de
los objetivos de una sociedad avanzada, moderna y
solidaria. Es de esperar, que el desarrollo y aplicacion
efectiva de la Ley de autonomia personal y atencioén a
personas en situacion de dependencia, mejore las con-
diciones de las personas y las familias con dependen-
cia por discapacidad.

Las personas con discapacidad han de tener
oportunidades iguales a las de toda la poblacién y una

participacion equitativa en el mejoramiento de las

condiciones de vida resultante del desarrollo social y
econémico. El cine, a través de sus peliculas, puede
hacer mucho por la sensibilizacién de la sociedad en
relacion con las personas con discapacidad, ayudando
a suprimir barreras mentales y a reducir estigmas y
prejuicios sociales.
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