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Resumen

Cualquier familia supone un contexto delicado en cuanto a su estructura y relaciones entre
sus miembros, asi como en la sinergia entre ellos. En el presente trabajo se trata de
reflexionar sobre el equilibrio familiar y sus mecanismos de regulacién cuando un hijo
presenta discapacidad y mas concretamente en la problematica de los hermanos que
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comparten la estructura y organizacién de la familia. Objetivo. Con ese propésito, y desde
una metodologfa cualitativa, se centra en un analisis de los pensamientos y sentimientos de
los hermanos de nifios y nifias con discapacidad, desde planteamientos frecuentes que se
observan en una generalidad de hijos con hermanos con discapacidad y que se hacen
presente en las vivencias personales y de convivencia de los miembros de la familia.
Metodologia. Asi, se tienen en cuenta doce aspectos en ese andlisis: Aceptacion de la
discapacidad; asuncién de responsabilidad la discapacidad del hermano; consecuencias de la
escolaridad del hermano; efectos del lugar en la fratria; diferencias de género; numero de
hijos o hermanos; tristeza o preocupacion por los padres; sentimientos sobre los efectos de
limitacién o restriccién que el hermano genera por su discapacidad; creencia del deber de
colmar las expectativas que su hermano no alcanzari; Celos o reticencias y
sobreproteccién; planteamientos vitales sobre el futuro de una vida auténoma;
envejecimiento de los padres y la preocupaciéon sobre su hermano. Conclusiones. Se
concluye en la consideracién sobre los hermanos para que no sélo se les informe o se les
haga reflexionar sobre la realidad concreta del trastorno o limitacién de su hermano y en la
importancia de la ayuda y entendimiento de situaciones con su hermano. Que se les
comprenda y ayude por si mismos, como hijos y como personas en desarrollo, equilibrando
asf mecanismos de relacién afectiva entre hermanos y que se alimente la esperanza de un
futuro en el que el amor fraterno supera temores y abre perspectivas de un profundo
desarrollo personal y de un mayor calado social. Se busca aportar finalmente a esas
cuestiones algin elemento de reflexién, como posibilidad de respuesta, a fin de favorecer
una concienciacién sobre su relaciéon con el hermano y un marco de afrontamiento en la
familia.

Palabras clave: familia; discapacidad intelectual; ajuste psicoldgico; hermanos; relaciones familiares.

My brother has a disability. I am also here

Abstract

The present work tries to reflect about family balance and its regulation’s mechanisms
when a child has a disability and more specifically on the sibling problems who share the
structure and organization of the family. Objective. With this purpose, the objective is
focused on an analysis of the thoughts and feelings of the sibling of children with
disabilities, from frequent approaches that are observed in a generality of children with
siblings with disabilities and who ate present in the personal experiences and cohabitation
of family members. Methodology. Twelve aspects are taken into account: Acceptance of
disability; assumption of responsibility for the brother's disability; consequences of the
brothert's schooling; effects of the place on the fray; gender differences; number of children
or siblings; sadness or concern for parents; feelings about the effects of limitation or
restraint that the brother generates from his disability; belief of the duty to meet the
expectations that his brother will not attain; reluctance and overprotection; vital approaches
to the future of an autonomous life; aging parents and concern about their brother.
Conclusion. It is concluded with a consideration on the brethren that they are not only
informed or made to reflect on the concrete reality of their brothet's disorder or limitation
and the importance of help and understanding of situations with his brother. May they be
understood and helped by themselves, as children and as developing people, thus balancing
mechanisms of affective relationship between brothers and sisters and that the hope of a
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future in which brotherly love overcomes fears and opens up perspectives of a deep
development and greater social depth. Finally, the aim is contributed to those questions
with some element of reflection, as a possibility of response, in order to promote
awareness of its relationship with the sibling and a coping framework in the family.

Keywords: family; disability; sibling; psychological adjustment; family relations.

Introduccion

Cualquier familia, en su estructura y relaciones afectivas se hace a lo largo de sus
vivencias y convivencia, de acuerdo con todas y cada una de las circunstancias que les toca
en su concreto devenir. En esas circunstancias, el nacimiento de un hermano altera el
equilibrio que hasta ese momento se tenfa en la familia, debiendo surgir una nueva
atmosfera de relaciones y de las apreciaciones entre sus miembros, a fin de instaurar y
desarrollar un nuevo vinculo de intimidad y relacién afectiva, lo que, a su vez, marcard a
cada uno de ellos en sus referencias de identidad, asi como en los aspectos de la interaccion
social. Se hace evidente que en esa ruptura del equilibrio familiar surgen sentimientos
diversos que, sin pretender una generalidad homogeneizadora, pueden expresarse como
inquietud, celos, afectos, competencia, tristeza, inseguridad, lealtad, etc. Sentimientos que,
légicamente, son de caracter individual — familiar, ya que cada familia, cada estructura
familiar, cada padre o madre, en su formacién e historia vital, conforman un nuicleo que
impregnara las relaciones y marcara las explicaciones y mecanismos de afrontamiento de la
nueva situacion (Luque y Luque-Rojas, 2019).

Ciertamente en una familia pueden ocurrir diversas situaciones, dificultades o
aspectos que, en todo caso, generan la necesidad de cambio y adaptacion en sus relaciones
y afectos, base para el desarrollo personal y social de cada uno de los miembros de la
familia y, en particular, de los hijos. Un planteamiento oportuno nos lo ofrece el andlisis de
la complejidad que adquiere un equilibrio familiar y sus mecanismos de regulaciéon cuando
un hijo presenta discapacidad. Vivencialmente ello es asi, en tanto que la situacién creada
por ese nacimiento o apariciéon de discapacidad esta asociada a la incertidumbre y al
desconocimiento, ademas del desconcierto, sentimientos de tristeza o de abatimiento, en
sus inicios, que ha de continuarse en un proceso de aceptacién y de adaptacion. Se
introducen, por consiguiente, factores distintivos y diferentes a lo habitual que inciden
directamente sobre la vida y el rumbo de la familia, generandose la necesidad de
afrontamiento de la situacion, hacia fines de resolucién de dificultades y de adaptacion a la
nueva situacion, que se vislumbra ya de caracter permanente en el seno familiar.

En un resumen a lo anteriormente considerado, la estructura y organizacion
familiares se altera con el nacimiento de un nuevo hermano, debiendo resurgir una nueva
atmosfera de relaciones y afectos entre sus miembros, de forma que se instaure un
renovado vinculo de intimidad y relacién afectiva. Esto marcara a cada uno de los
miembros en sus referencias de identidad, asi como en los aspectos de la interaccién social
(Luque y Luque-Rojas, 2020). De esta forma, los nuevos sentimientos conformaran un
nicleo que impregnara las relaciones y marcara las explicaciones y mecanismos de
afrontamiento de la nueva situaciéon. Un equilibrio familiar, y unos mecanismos de
regulacién, cuyo estudio y analisis psicolégico y pedagdgico han adquirido cierta
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complejidad, incluso sesgos en el conocimiento del tema, lo que podria deberse a dos
aspectos:

- A una valoracién psicolégica tradicional, que ha apreciado las relaciones
afectivas entre hermanos desde una vision centrada en los aspectos negativos de
celos, rivalidad o envidia (dejando otros aspectos como la ayuda, el carifio, el
juego, la compafifa o la solidaridad).

- Consideracion de la discapacidad desde el foco en la persona que la tiene y en
sus padres, siendo poco frecuente que se trate sobre la vivencia o convivencia
de los hermanos, sus respuestas y planteamientos personales.

En suma, se pretende hacer alguna reflexiéon sobre los hermanos de nifios o nifias
con discapacidad en la familia, al entender que ésta es el nucleo natural de desarrollo de
valores, actitudes y de socializacién, desde una vision de psicologia positiva y una pedagogia
esperanzadora.

Estudio psicologico de los hermanos de nifos con discapacidad

De acuerdo con la Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y la Salud (CIF), en su perspectiva del funcionamiento de persona—situacion,
la discapacidad es un estado o situacion, en el que se tiene menor grado de habilidad o
ejecucion en el desarrollo de capacidades, debido a una interaccién de factores individuales
y de contexto (OMS, 2001). La discapacidad no es, por tanto, una entidad aislada en las
personas (caracteristica negativamente individualizada), sino un adjetivo o atributo
complejo, formado tanto por condiciones contextuales como personales, que conllevan la
necesidad de compensacion en la vida personal y social de quien la posee, asi como de la
comunidad y la responsabilidad de ésta, en la accesibilidad para la participacion plena de la
vida en sociedad. Por lo tanto, sera importante saber que: a) El contexto donde se
desarrolla un individuo con discapacidad influye en su realizacién y crecimiento como
persona, favoreciendo o limitando su independencia. b) La sociedad y la comunidad donde
convive la persona con discapacidad, es responsable de crear un entorno accesible que
permita su desarrollo y su participacion plena de las diferentes facetas de la vida en
sociedad. En consecuencia, y en un marco de inclusién social y educacional, debera
considerarse que, en la discapacidad, la reduccién o compensacién de limitaciones, vendra
de la mano de una intervenciéon o provision de servicios y apoyos que se centren en el
desarrollo de capacidades y en el papel que representa la sociedad en general, asi como el
contexto académico en particular (Luque y Luque-Rojas, 2013).

Se hace obvio expresar el interés psicolégico en el estudio de este tema y ello
porque a la existencia de nifios y nifias con discapacidad en una familia, se les puede unir la
de unos hermanos que comparten la estructura y organizacioén de las relaciones familiares,
desde una mutua relacién de afecto y de la ayuda que se precise en su circunstancia. Pero
todo ello ha estado tradicionalmente basculado sobre el nifio con discapacidad, no
prestando una atencién especial sobre su hermano, que puede sentirse s6lo, desasistido o
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no comprendido, tanto en s{ mismo con en su condicién de hermano, en la situacién de
entender y asistir a su hermano con limitaciones.

De acuerdo con lo expresado por algunos autores (Cuskelly y Gunn, 2003; Dew,
Balandin & Llewellyn, 2008; Garcia y Bustos, 2015; Mufioz-Bravo, 2017), las valoraciones
psicoldgicas, han apreciado las relaciones afectivas entre hermanos desde una vision
centrada en los aspectos negativos de celos, rivalidad o envidia (dejando otros aspectos
como la ayuda, el carifio, el juego, la compania o la solidaridad), a lo que se une que la
discapacidad haya sido considerada desde el foco en la persona que la tiene y en sus padres,
siendo poco frecuente que se trate sobre la vivencia o convivencia de los hermanos, sus
respuestas y planteamientos personales. En este sentido, como se ha puesto de manifiesto
en algunas publicaciones, han sido mas los estudios centrados en la madre y en la
implicacién que supone tener un hijo con discapacidad, excluyendo casi totalmente a
padres, familia extensa y hermanos (Stoneman, 2006; Moreno, 2010), no poniendo en valor
las debilidades y fortalezas o aspectos positivos en el desarrollo de la personalidad del

hermano.

Asi, hasta la década de 2000 a 2010, no comienzan a surgir estudios referidos a los
hermanos y la importancia de la consideracién de éstos, respecto al miembro de la familia
con discapacidad. En este sentido, algunas investigaciones se han centrado en variables de
tipo psicolégico (autoconcepto fraterno, locus de control, ansiedad, depresion, celos, etc.),
el tipo de discapacidad, el nimero y lugar de hermanos, etc., encontrandose una légica
variedad de resultados en los diferentes estudios. Sin pretender un exhaustivo analisis de
ellos, podrian sefalarse, a modo de apretado resumen de ellos y como acercamiento
general, algunos aspectos afectivos observados en los hermanos de un nifio con
discapacidad (cuadro 1).

Cuadro 1: Generalidad en los aspectos afectivos de los hermanos de un nifio con
discapacidad.

- Sentimiento de culpa frente al hermano con limitacion, bien porque ¢l no la tiene, o bien porque no
hace lo suficiente en su ayuda o mejora.

- Autoexigencia y necesidad de estar pendiente de su hermano, incluso por encima de sus
posibilidades. Podria llegar a confundirse su propia vida con la de su hermano con discapacidad.

- Celos, rivalidad, e incluso hostilidad frente al hermano que absorbe tiempo, dedicacién y afecto de
sus padres.

- Frustracion y tristeza por no vivenciar una relacién de afectos o de intercambio de una relaciéon
tipica entre hermanos.

- Soledad e indefension o huida de la situacién.

- Amor y ternura por el hermano.

- Alegria y satisfaccion en la evolucién del hermano.

- Sentimiento de gratitud por el enriquecimiento personal que supone la expetiencia y convivencia
con el hermano.

- Respecto a sus padres: sentimientos de ausencia de su madre, enfado por considerarla injusta en su
trato y distribucién de los afectos a sus hijos. Sentimientos de ser un hijo que ha de compensar los
sacrificios de su madre, desarrollando madurez o responsabilidad.

- Respecto al contexto: Vergiienza, temor o tristeza por el rechazo que su hermano pueda recibir de
la sociedad. Soledad o aislamiento, desamparo o discriminacién.

- Con relacién a pensamientos de futuro tales como angustia, responsabilidad en su cuidado, convivir
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con él, como resolver su situacién econdémica, ...

Fuente: Adaptado de Niiiiez, Rodriguez y Lanciano (2005).

En una lectura de algunos trabajos sobre la cuestion (Cuskelly y Gunn, 2006; Dew,
Balandin y Llewelyn, 2008; Iriarte e Ibarrola-Garcia, 2010; Garcfa y Bustos, 2015; Mufioz-
Bravo, 2017; Onate y Calvete, 2017; Luque-Rojas y Luque, 2019) puede apreciarse una
disparidad de opiniones en torno al ajuste psicologico del hermano sin discapacidad, frente
al hermano que la tiene. Asi, desde una perspectiva psicologica (llamese clasica o
patogénica), se desprende la apariciéon de dificultades, manteniéndose una vision patoldgica
en los niflos que tienen un hermano con discapacidad. Por el otro extremo, desde una
psicologia positiva, la discapacidad no serfa un estresor en si, pudiendo hablarse de ventajas
o de vivencias en valores. Sin posicionarnos en uno u otro extremo, considerarfamos la
reflexién sobre una postura de valoracion y aceptacion de la situacion, a la vez que el
camino de vida en el que se ha de sentir una afectividad y experiencias, tanto positivas
sobre la discapacidad, como sobre las vivencias y emociones negativas y estresantes (Iriarte
e Ibarrola — Garcia, 2010).

Discapacidad y estructura familiar

En el analisis interno de la compleja adecuacién familiar hacia el hijo con una
determinada discapacidad, en los padres y madres podrian considerarse diversas reacciones
que incluirfan, desde la ansiedad extrema e indulgencia excesiva, hasta problemas de
aceptacion del trastorno, todo un conjunto de reacciones que, centrado en la enfermedad,
discapacidad o problematica, podria anular la visién de progreso en el desarrollo de la
persona en si, no dandose una afectividad natural y espontanea, ni una estructura de
relaciones familiares, orientadas al progreso personal del nifio. A pesar de que, en la familia,
al menos en un primer periodo de conocimiento del trastorno, sea dificil evitar reacciones
de ansiedad, preocupacion, tristeza o abatimiento, éstas deben considerarse como
elementos de base para una evolucion afectiva positiva de las relaciones familiares. En este
periodo podra ser necesaria una intervencion psicologica, social y pedagogica, que ayude a
instaurar los mecanismos personales y de relacién, con los que alimentar la esperanza y
favorecer las expectativas en la familia y en el desarrollo del nifio (Luque, 2000).

En coherencia con lo anterior, en este desarrollo afectivo deben valorarse las
caracteristicas de la familia, las necesidades especificas del hermano con discapacidad, asi
como la conveniencia de una estructura de relaciones y de ajuste emocional de todos los
hijos. No se trataria ya de la existencia del hermano con discapacidad, ni de ésta en si, sino
de ese ajuste en las relaciones familiares, asi como del desarrollo afectivo y personal de
todos los hijos, con la atencién oportuna a cada uno de ellos, segin sus necesidades, lo que
implicaria no centrarse en el hijo con discapacidad. Los hermanos tienen cada uno su lugar
y circunstancia, debiendo trabajarse las relaciones, la aceptacion y la adaptacion. De esta
manera, el hermano sin discapacidad podra pensar, expresarse y obtener respuesta a sus
cuestiones sobre el hermano con alguna limitacion, de forma que las emociones o vivencias
negativas, al expresarlas, dejen de tener carga de profundidad, para poder pasar a
convertirse en vivencias de desarrollo personal, con perspectiva de valores y actitudes.

Esta de mas expresar el impacto que produce la discapacidad en toda la familia, por
lo que, de acuerdo con algunos autores (Nufiez, Rodriguez y Lanciano, 2005, Lizasoain,
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2007; Dew, Balandin y Llewellyn, 2008; Lizasoain, Gonzalez, Iriarte, Peralta, Sobrino, y
Onieva, 2011; Garcfa Nufez, y Bustos Silva, 2015; Mufioz Bravo, 2017), pueden
considerarse diversos planteamientos personales, comunes en las familias y en los
hermanos de nifios o niflas con discapacidad (g#é serd de mi hermano cuando sea mayor; a qué
colegio ird, como le ird; que fendré que hacer yo,...). Planteamientos de sentimientos y
pensamientos (desamparo, tristeza, ira, ...), asunciéon de responsabilidad, expectativas
inmediatas o de futuro, planteamientos personales, ... Aspectos todos que deben ser
reflexionados e intervenidos en la familia, y que podrian tener su continuidad de
actuaciones en el centro educativo a través de la Tutorfa y de la Orientacion.

Considerando que la construcciéon personal se produce en el seno de una cultura
colectiva, que organiza los mundos internos y las relaciones interpersonales, cabe expresar
la existencia de contextos familiares y sociales, favorecedores y desfavorecedores de esa
construccion personal. En el caso de familias con hijos con discapacidad, debe considerarse
la necesaria asunciéon y aceptaciéon de esa circunstancia por los padres, asi como la
importancia de una adecuada estructura de relaciones afectivas, todo ello hacia fines de
desarrollo personal en los hijos. En este sentido, se trataran de neutralizar las actitudes con
desarrollo emocional de carga negativa (tristeza, desesperanza y desasosiego, ...)
orientandose a valorar las diferencias entre hermanos con o sin discapacidad, referidas a las
propias caracteristicas individuales, enmarcadas en un desarrollo de valores y actitudes con
progreso personal y social en sus vidas.

Debe ser obvio que el nifio con discapacidad (habitualmente cargado por lo
negativo de la limitacién), se desenvuelve al igual que sus iguales, en un medio social, en el
que las relaciones marcan la comunicacion, el didlogo y el estar en definitiva en la
comunidad, siendo cruciales los valores (creencias, principios o metas que regulan y gufan
la conducta de la persona) y actitudes (tendencia consistente de comportamiento) del
alumnado. Si los primeros conforman un nivel de principios y marcan una linea de
comportamiento individual, dentro de un marco social, las segundas son una integracion
cognitivo-afectiva en la conducta, indicando el mayor o menor respeto a los valores y
normas, y suponiendo un nivel dinamico, de predisposicion a la accidon, en el
comportamiento individual (Luque y Luque-Rojas, 2012).

Ciertamente deben tenerse en cuenta las caracteristicas individuales, las relaciones y
contextos familiares, aspectos culturales, etc., recordando que la afectividad supone una
entidad personal de compleja valoracién y de cualitativa diferenciacién con otros aspectos
de la personalidad. En efecto, como se ha expuesto en otro lugar (Luque-Rojas, Matas y
Luque, 2019), un buen funcionamiento cognitivo, siendo una excelente base para la
comprension y el analisis de las emociones, no supone garantia para un comportamiento
emocional ajustado. Esta disparidad o asincronia entre lo afectivo y lo cognitivo, puede
ayudar a explicar las dificultades y desasosiego de cualquier nifio o joven, que,
comprendiendo los valores prosociales o altruistas, ideales o el valor de la justicia, no pueda
apreciarlo en la coherencia esperada del comportamiento o actuacién del adulto o modelo.

Siendo conscientes de todos los aspectos, tanto positivos como negativos, que el
diagndstico de un nifio con discapacidad tiene sobre sus hermanos, se podran identificar
sus necesidades, plantear estrategias de afrontamiento, valorar lo positivo de tener a ese
hermano y enriquecerse como persona. El amor fraterno surge no sélo por el hecho de ser
hermano, sino de su cultivo en convivencia que, ciertamente se vive con intensidad,
esfuerzo y trabajo en una familia con hermanos con limitaciéon. Razén por la cual los lazos
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afectivos adquieren otra profundidad y fortaleza, a la vez que favorecen en el hermano que
no tiene discapacidad, el sentimiento de proteccién y ayuda, lo que no le ahorra emociones
de tristeza, desasosiego o culpabilidad, entre otros sentimientos. Todos ellos forman un
conjunto de integracion afectiva que, en general, supone un nuicleo de enorme importancia
en la construccion de su desarrollo sociopersonal.

Aspectos de consideracion en los hermanos de nihos con
discapacidad

Los pensamientos y sentimientos de los hermanos de nifios y nifias con
discapacidad en una familia son diversos y guardando relacién con caracteristicas
individuales y de contextos. No obstante, hay planteamientos o cuestiones frecuentes que
se observan en una generalidad de hijos con hermanos con discapacidad y que se hacen
presente en las vivencias personales y de convivencia de los miembros de la familia. De
acuerdo con Lizasoain (2007) pueden considerarse algunas cuestiones que los hermanos de
nifios con discapacidad pueden hacerse (cuadro 2); a ellas se tratara de aportar algin
elemento de reflexion, como posibilidad de respuesta, a fin de favorecer una concienciacioén
sobre su relaciéon con el hermano y un marco de afrontamiento en la familia.

Cuadro 2: Diez aspectos de reflexion en la concienciacion de tener un hermano con
discapacidad

- ¢Qué tipo de escolaridad tendra? ¢A qué colegio ira? ¢Necesitara recursos especificos? Si va a su
mismo Colegio, se plantearan aspectos como el papel de cuidadores, ayudar a su hermano, dar
explicaciones, tener que enfrentarse a situaciones incémodas.

- Los hermanos pequefios del que tenga discapacidad podrian superar a éste en el plano fisico,
psiquico o académico, con lo que pasaran a tener el papel de hermano mayor en la practica y vida
diaria.

- Las hermanas de nifios con discapacidad las que tienen mas restricciones y obligaciones que sus
iguales en familias sin discapacidad.

- En una familia con dos hijos (uno de ellos con discapacidad) el que no tiene limitaciones esta
obligado al afrontamiento en solitatio de esa dindmica familiar.

- Los hermanos y hermanas de nifios con discapacidad pueden llegar a sentirse responsables de esa
discapacidad, asi como de la tristeza de sus padres con relacién a ella. Podrian mostrar su enfado
hacia el hermano con discapacidad por el tipo de vida que les condiciona, sintiéndose a la vez
culpables por tener estos pensamientos. Podrian sentirse culpables al ver que progresan mas rapido
que su hermano con limitaciones.

- La existencia de un nifio con discapacidad en una familia recorta, en cierta medida, la vida social,
salidas a lugares o actividades de ocio. Los hermanos podrian sentirse forzados a tener que
renunciar o seleccionar a sus amistades en funcién de cémo reaccionan éstas ante le hermano con
discapacidad.

- Frente a sus padres, los hermanos podrian sentir el deber de colmar las esperanzas y expectativas
que el hermano con discapacidad no alcanzara.

- Conla edad, los celos o reticencias dan paso a deseos de sobreproteccion al que tiene discapacidad.

- Planteamientos vitales nuevos cuando los hijos tiene la edad de iniciar su propia vida y dejar la casa
de sus padres. Sentimientos de no poder “abandonar” a la familia y dejarla sola en su afrontamiento
de la discapacidad. Entre otras cosas puede darse la preocupacion sobre si la futura pareja aceptara
a su hermano con discapacidad.

- Con el envejecimiento de los padres, los hermanos deben de hacer frente a la cuestién del futuro de
su hermano con limitaciones: ¢Quién se ocupard de él o ella cuando los padres ya no estén en
condiciones de hacerlo?

Fuente: Tomado y adaptado de Lizasoain (2004).
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1) En un principio, en la recepcion de la existencia de la discapacidad, la familia se
centra en el conocimiento de ésta, conformiandose como un nucleo de su estructura
y vida, con el consiguiente freno al progreso del desarrollo familiar. Los hermanos
viven este periodo, en una linea de continuidad de sus padres, mostrando un
conjunto de conductas o respuestas en fases similares a las acontecidas en una
pérdida afectiva. Es obvia la participacion de los hijos en la confusiéon e
incertidumbre producida por la apariciéon de la circunstancia. Los hermanos sin
discapacidad se plantean pensamientos de incredulidad e inmovilismo,
preguntandose si eso puede significar un apartamiento de una cierta normalidad de
la vida, sobre tratamientos y dependencia permanente, etc. A ello se pueden sumar
sentimientos de culpa o de impotencia y responsabilidad en la apariciéon de la
enfermedad.

Este circulo de negatividad participante en si misma como familia, debe romperse
con fines de afrontamiento y de esperanza en su futuro, lo que debera ser el primer punto
de reflexion del padre y la madre, hacia el reequilibrio familiar. Ello proporcionara a los
hermanos una referencia de positividad y afecto, de comprension y apoyo.

2) Los hermanos y hermanas de niflos con discapacidad pueden llegar a sentirse
responsables de esa discapacidad, asi como de la tristeza de sus padres con relacion
a ella. Podrfan mostrar su enfado hacia el hermano con discapacidad por el tipo de
vida que les condiciona, sintiéndose a la vez culpables por tener estos
pensamientos. Mas atn, podria sentirse culpable al ver que progresa mas rapido que
su hermano con limitaciones en todas las facetas de desarrollo, tan necesarias en la
convivencia familiar, como en los planteamientos del dfa a dfa y de futuro.

Esta dinamica de tristeza y culpabilidad (que no de causa), podra intervenirse desde
actuaciones materno-paterno filiales mas ajustadas entre los hermanos y en su desarrollo
afectivo, procurando un cierto equilibrio y su asociacién, a las limitaciones del hermano
con discapacidad. En esta situacion seran recomendables, entre otras: a) Una reflexion y
reestructuracion en su propia vida personal, social y como padres; b) Iniciarse en la
adaptacion y convivencia con la discapacidad; ¢) Una reestructuraciéon de las relaciones
afectivas maritales, hijo en cuestion y hermanos; d) Una integraciéon de las necesidades
derivadas de la discapacidad en la dindmica familiar. En suma, equilibrar la circunstancia de
la discapacidad en el hijo, favoreciendo una afectividad natural y espontanea, hacia una
estructura de relaciones familiares, orientadas al progreso personal de los hijos (del nifio o
nifia con discapacidad y de sus hermanos).

3) Respecto a la escolaridad, los hermanos haran frente a la cuestién de si asistird a su
Colegio 0 a otro que tenga recursos especificos. Si va a su mismo Colegio, se
plantearan aspectos como el papel de cuidadores, las posibilidades de ayudar a su
hermano, tener que dar explicaciones, o que enfrentarse a situaciones incomodas.
En suma, sentirse diferente, cuando no distante, a los demas compafieros de clase y
centro educativo, lo que conlleva el riesgo de distinciéon o aislamiento y
disminucién de sus relaciones sociales.

De una adecuada coordinacion familia escuela, en la que los padres transmitan sus
circunstancias e inquietudes al profesorado, puede surgir un elemento de colaboracién en el
desarrollo afectivo — social que, a través de actuaciones y programas tutoriales en el aula y
centro, incidan en esos pensamientos y actitudes de los alumnos y alumnas. Obviamente se
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persiguen objetivos de comprension y apoyo, asi como de aceptacion y valoraciéon en
positivo de crecimiento personal.

4) Teniendo en cuenta el lugar que ocupa en la fratria, los hermanos pequefios del que
tenga discapacidad podran pensar que en un tiempo superaran a su hermano en el
plano fisico, psiquico o académico, con lo cual podra pasar, al menos en un nivel
funcional, a tener el papel de bermano mayor en la practica y vida diaria.

Lo que se conoce como fratria es el conjunto que forman los hijos de un nucleo
familiar, con independencia del tipo de filiacion que tengan con sus padres, viviendo en una
casa o residencia comun. Este conjunto esta conformado como una estructura de
relaciones que, aunque pueda establecerse un escalafén por el orden de nacimiento de sus
miembros (hijos), la edad no presupone jerarquia, autoridad o relaciéon de superioridad.
Todo ello es proceso y resultado de la unién entre hermanos, orden y disciplina familiares y
una actuacién paterno-materno filiales, coherente. De acuerdo con esta perspectiva, el
cambio que un hermano menor pueda experimentar respecto a su hermano mayor con
discapacidad no difiere del que pudiera presentar con relacion a otros de la familia o fuera
de ella, ya que los intereses, las aptitudes y habilidades de una persona la conducen y
distinguen de otra, simplemente por eso, por su implicacion y ocupacién. En nuestro caso,
ademas, se generara un mecanismo perceptivo — constructivo de valores de, consideracion,
apoyo o ayuda al que necesita la atencioén. El desarrollo de este valor es lo verdaderamente
significativo en la relacion fraterna y en su proyeccion social fuera de la familia.

5) Se observan diferencias en cuanto a género, siendo las hermanas de nifios con
discapacidad las que tienen mas restricciones y obligaciones que sus iguales en
familias sin discapacidad.

Aunque esta observacion pudiera tener una base cultural, en la que la mujer se haya
ocupado mas de lo socioafectivo, no es una explicacion justificativa de la situacién de las
nifias y las jovenes en la atencién a su hermano con discapacidad. En las relaciones de los
padres hacia sus hijos e hijas, la observancia o cuidados que se puedan establecer entre
todos los miembros de la familia, hacia el hermano con discapacidad, debe enmarcarse en
la igualdad y la equidad. Se sigue que las hermanas no seran mas diferentes que sus
hermanos varones, salvo en lo que sus caracteristicas personales transmitan en afectividad y
vinculacién de su hermano con discapacidad.

6) En una familia con dos hijos (uno de ellos con discapacidad), el que no tiene
limitaciones esta obligado al afrontamiento en solitario de la dinamica familiar
derivada de su hermano con necesidades especificas.

Formulado asi se determina como argumento de inexorable carga, como si no
existieran el padre y la madre a los que les corresponde el afrontamiento y control de la
circunstancia sobrevenida por la discapacidad del hermano. El nimero de hermanos tiene
su importancia, pero no debiera ser relevante en la relacién fraterna, ya que ésta se
conforma sobre la base de los intereses personales, académicos, Iadicos o de cualquier otra
indole, que puedan o no compartirse. En este sentido, bien puede aceptarse que la relacion
entre hermanos dependera mas de la sintonfa o simpatfa entre ellos o de una estructura
positiva de relaciones afectivas favorecida por el padre y la madre dentro de una disciplina y
orden familiares.
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7) Los hermanos y hermanas de nifios con discapacidad pueden llegar a sentirse
responsables de esa discapacidad, asi como de la tristeza de sus padres con relacion
a ella. También podrian mostrar su enfado hacia el hermano con discapacidad por
el tipo de vida que les condiciona, sintiéndose a la vez culpables por tener estos
pensamientos. Mas aun, podrian sentirse culpables al ver que progresan mas rapido
que su hermano con limitaciones en todas las facetas de desarrollo.

Esta posibilidad de sentimientos es quiza la que representa el nucleo de
preocupacion en las intervenciones de padres, profesores o profesionales de la Psicologia,
Pedagogia o Medicina. En efecto, cualquier nifio ha pensado alguna vez sobre si mismo y el
lugar que ocupa en su familia, pero la aceptacion de su hermano con discapacidad supone
una circunstancia que conlleva procesos de adaptacion, en los que los sentimientos o
emociones pueden encontrarse. Desde una légica de pensamiento del adulto es
comprensible ese conjunto de sentimientos del nifio, pero desde el punto de vista de éste,
ha de asumirse su vivencia con su hermano y en la familia, asi como las explicaciones,
apoyo y consejo que reciba, a fin de proseguir un desarrollo afectivo — social que busque su
reequilibrio y adecuacion.

8) La existencia de un nifio con discapacidad en una familia recorta, en cierta medida,
la vida social, salidas a lugares o actividades de ocio. De alguna forma los hermanos
podrian sentirse forzados a tener que renunciar o seleccionar a sus amistades en
funcién de como reaccionan éstas ante le hermano con discapacidad.

Padres y madres deberan tomar la iniciativa y hablar de su hijo o hija con
discapacidad, con sus amigos, parientes y vecinos tan pronto como sea posible; dialogo con
el que se ganara en las relaciones y comunicacion sociales. En efecto, los amigos y parientes
tomaran como ejemplo aquél que den los padres y familiares. Si hay alguna resistencia,
incomodidad o verglienza al hablar sobre el nifio, el grupo social podria actuar de la misma
manera. Podrian creer que hay algo de lo que callar o esconder, pudiendo perderse asi
apoyo o ayudas importantes. Si los padres mantienen una vida social o de comunidad,
saliendo y disfrutando de sus hijos (entre los que esta el nifio con discapacidad), sin reparos
a lo que pueda pensar la gente, generara una visién de normalizacién y, en consecuencia,
una mayor probabilidad de que esa gente sea comprensiva. Por lo demas, estara bien
acostumbrarse a los comentarios faltos de tacto y discrecion, que algunas personas puedan
decir sin pensar, en cuyo caso, la familia podra reaccionar desde la verdad de su
circunstancia, sirviendo asi a mejorar la prudencia de aquéllas y a una convivencia justa e
inclusiva.

9) Frente a sus padres, los hermanos podrian sentir el deber de colmar las esperanzas y
expectativas (escolares, profesionales o sociales) que el hermano con discapacidad
no alcanzara.

Padres y madres deben tomar la iniciativa y hablar del nifio o nifia con amigos,
parientes y vecinos, tan pronto como sea posible; planteandose el dialogo y la relacion
adecuada desde un principio. De esta forma, el ejemplo que den el padre y la madre seran
el que se siga, transmitiéndose que nada hay de lo que inquietarse, solo la preocupacion por
el apoyo o la ayuda necesaria, dentro de una atmosfera afectiva positiva y la naturalidad en
la relacién con el hermano. Desde este marco, los hermanos podran apreciar la evolucion
de su hermano con discapacidad en una justa medida, con expectativas de normalizacién y
de ajuste a sus circunstancias. Esto significa que cada uno tiene unas posibilidades y un

-209-


http://revista.celei.cl/index.php/PREI

Articulos de Investigacion: Reflexividades Polyphonicas
Mi hermano tiene discapacidad. Yo también estoy agni
Lugue, D. ]. & Lugue-Rojas, M.].
Vol. 4, Niim.2, pags. 199-216 | ISSN: 0719-7438
http://revista.celei.cl/index.php/PREI

desarrollo, segin sus propias caracteristicas individuales, lo que no anula la ayuda o la
comprension al que lo necesita, dentro de expectativas reales y en una esperanza centrada
en el crecimiento humano. En este sentido, podria afirmarse que, el futuro no es negativo,
sencillamente porque ain no ha llegado, el futuro, en cambio, puede ser positivo y abierto a
la esperanza, si lo construimos dia a dfa, con la ilusién de un crecimiento de nuestra
persona y la de los miembros de la familia.

10) Con la edad, los celos o reticencias dan paso a deseos de sobreproteccion al que
tiene discapacidad.

Lo que si es cierto es que, a medida que pasa el tiempo y se tiene mas experiencia
con el hermano o hermana, es mas facil salir adelante, tanto desde el punto de vista
emotivo, como desde lo practico. Por lo tanto, en lugar de hablar de aspectos de posible
mala relacién, anclados en lo negativo de un trastorno, lo mas adecuado es hacer
planteamientos desde un desarrollo emocional y de sentimientos, abiertos a los demas y a
los valores de aceptacién, respeto, tolerancia y carifio hacia el hermano.

11) Planteamientos vitales nuevos cuando los hijos tiene la edad de iniciar su propia
vida y dejar la casa de sus padres. Esto se asocia a planteamientos de dificultad y de
sentimientos de no poder ‘“abandonar” a la familia y dejarla sola en su
afrontamiento de la discapacidad. Entre otras cosas puede darse la preocupacion
sobre si la futura pareja aceptara a su hermano con discapacidad.

Siendo cierto que estos planteamientos se hacen en las familias que presentan
alguna casuistica, no es menos cierto que estos argumentos se hagan desde el afecto, la
bondad y la responsabilidad hacia su hermano. El hecho de pensar en su futuro como
persona no deberia afrontarse como carga u objeto de reticencias, sino de un abordaje a la
realidad del futuro del hermano, desde la ayuda a su bienestar, autonomia e independencia
que, como persona le corresponde. Partiendo de la base de que cualquier persona puede o
debe tener un bagaje de sentimientos o de valores y actitudes prosociales, podra afirmarse
que, en cierta medida, la futura pareja del hermano, conociendo la realidad familiar, pueda
participar de sus intereses, asi como de las necesidades y sus posibilidades.

12) Con el envejecimiento de los padres, los hermanos deben de hacer frente a la
cuestiéon del futuro de su hermano con limitaciones: ¢Quién se ocupara de él o ella
cuando los padres ya no estén en condiciones de hacerlo?

A la ocupacién de los padres durante la vida hacia sus hijos, le “persigue” la
preocupacion por el futuro de sus hijos y en particular del que crean que pueda tener mas
dificultad o necesidad. Es pues una preocupacion de los padres que deben convertirla en
una previsible realidad de futuro, trasladando ese pensamiento a sus hijos. Estd de mas
recordar que el Derecho aporta medidas desde la mejora testamentaria, asi como que
diversas instituciones ofertan la posibilidad de programas de desarrollo personal y social en
la vida adulta, en contacto con la familia y marcando referencias y desarrollos de vida. Esto
es siempre compatible con una relacién fraterna y de afectos mutuos.

Se ha avanzado, sobre todo en el ambito educativo, en la comprensién de las
caracteristicas de la persona a las que se le afade su limitacion, dificultad o discapacidad y
en su correspondiente adecuacion en sus procesos de ensefianza-aprendizaje. También es
importante sefialar el desarrollo de contextos y actitudes de aceptaciéon, comprension y
apoyo de la comunidad. Pero, siendo cierto que las oportunidades de ingresos, de ayudas
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sociales, becas o mejoras de condiciones sociales, etc., son convenientes y necesarias, no
son suficientes para generar procesos inclusivos auténticos. En este sentido deberia
incidirse en la aceptacion de la propia singularidad, lo que conlleva superar, de un lado, una
vision de pasividad marcada por la negatividad, prejuicios y estereotipos de los adjetivos
(discapacidad, desventaja social, etc.) y de otro la visiéon defensiva (continua actitud de
posible victimizacion, reconocimiento de derechos, etc.). En consecuencia y de acuerdo
con Guattari y Rolnik (2005), debera favorecerse que las personas asuman su singularidad,
lo que viene del desarrollo de una posicion que evoque el devenir, asi como del
mantenimiento de actitudes y valores personales y sociales.

Conclusiones

Desde un analisis de las conductas afectiva y social, las personas, los nifios y nifias
evolucionan en su conducta con los demds, de acuerdo con las concepciones que tienen
sobre sus relaciones sociales (cognicién social) y asociadas a los cambios y desarrollo
cognitivo, sin olvidar el papel que la Educacion y sistema educativo juegan (Delval, 1994,
Castorina y Lenzi, 2000). Este enfoque cognitivo — evolutivo en un medio social, explica la
comprension del otro, la adquisiciéon y desarrollo de comportamientos sociales, asi como de
las relaciones sociales. Asi, se aprende a ser hijo, hermano, nieto, amigo, vecino,
compafero, ... al igual que se puede observar y conocer papeles de persona con
discapacidad, profesion, extranjero, ... tomandose conciencia de lo social, como
proyeccién y convivencia, con la necesidad de regulacién en sus normas y el desarrollo de
estas (Luque y Luque-Rojas, 2015). Ciertamente, en una familia con alguna discapacidad,
ese conocimiento personal y social evoluciona mas claramente en la diferenciacion del uno
con otros, sobre la existencia de reglas de comportamiento, o de ponerse en el lugar de los
demads, etc., relaciones en las que, nifios y niflas, van adquiriendo y conformando un
comportamiento social regulado por categorias conductuales.

Situados en un contexto familiar con hijos con alguna discapacidad, ponerse en el
lugar de un nifio o nifia, hermano de otro con alguna limitacién, supone entrar en la
aceptacion de la circunstancia de la discapacidad, valorar los aspectos que la conforman y
que tienen incidencia en la vida personal de cada uno de los miembros de la familia,
adoptando planteamientos vitales en adecuacién a las situaciones. Todo ello obliga al
afrontamiento de la dinamica familiar derivada del hermano con necesidades especificas, lo
que deberfa de asumirse desde el desarrollo de valores y actitudes como el amor entre
hermanos, la responsabilidad, la ayuda y la aceptacién. Valores que deben ser contemplados
por los padres a fin de enmarcar una estructura de relaciones con los hijos, de forma que
las actuaciones diferenciales con cada uno de ellos (justicia distributiva) permita neutralizar
sentimientos y actitudes negativas o de sobreproteccion, poniendo en ejecucion estrategias
y conductas de atencién y apoyo efectivos. A fin de cuentas, una familia se caracteriza por
su unién y objetivos comunes, algo que solo podra conseguirse si todos sus miembros
tienen sentimientos de pertenencia y de afecto compartido.

De acuerdo con lo anterior, la apariciéon de un nuevo miembro con discapacidad en
la familia, asi como el conocimiento de todas sus caracteristicas, implica su valoracién y
aceptacion de cambios en la estructura y organizacion familiares. Sin dudad seran
necesarios procesos de reflexiéon y de adaptacion en la convivencia y desarrollo personal y
social en cada uno de los miembros de la familia, hacia objetivos de aceptacion y asuncion
de la nueva situacion. Para este marco pueden hacerse algunas consideraciones generales
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(véase anexo de consejos con los que favorecer la reflexién en la convivencia y desarrollo
personal) con las que promover esa reflexion:

- Conocimiento de las caracteristicas individuales del nifio o nifia, a las que afiadirle
las del trastorno o limitaciones, siempre desde una Optica de crecimiento,
aprendizaje, cooperacion y ayuda, entre los miembros de la familia, sin prejuzgar
potencialidades y con expectativas esperanzadores de futuro.

- Favorecimiento de contexto y clima de entendimiento entre padre y madre (tanto
en calidad de padres como de pareja) y de éstos con sus hijos y entre éstos. Un
marco de normalidad, tanto en las explicaciones, como en los modelos de
actuacion, seran los mejores elementos para el afrontamiento de sus circunstancias.

- Apoyarse en el afecto y apoyo familiares en una integracién con los que se
obtengan en la comunidad (centros educativos, instituciones sociales, amistades,
...). La comprensiéon y ayuda de otros permite resolver dificultades, a la vez que
genera mecanismos de costumbre y habituaciéon con resultados de normalizacion.

En un sentido y ambito de colaboracién de compartir, los centros escolares deben
ser para las familias, lugares de acogida y focos de atencion psicosocial y educativa, en los
que, como ambientes educativos inclusivos, se trabaje la integraciéon en la comunidad y
sociedad, siendo todos sus miembros participes y facilitadores de las condiciones de
accesibilidad y apoyo. En la interaccion reciproca familia y comunidad, se da un ir y venir
de influencias, por el que se produce el desarrollo, tanto de los hijos, como de los padres y
madres (Simoén, Correa, Rodrigo y Rodriguez, 2000), considerados éstos no soélo
promotores del desarrollo de sus hijos, sino también como sujetos en crecimiento personal
y social. En consecuencia, desde la comunidad se puede intervenir en la globalidad familiar,
favoreciendo asi la seguridad, el reconocimiento, la confianza, la aceptaciéon y el
sentimiento de pertenencia y convivencia, evitandose la exclusién y compartiendo valores y
creencias de una comunidad democratica y solidaria. Contemplada la discapacidad a la luz
de estos valores, la escuela es, y debe ser, la instancia adecuada a esa intervencion y
desarrollo de la persona, siendo su mejor via de transmision y vivencia.

En este marco actitudinal, cabria favorecer la reflexion sobre el profesorado y su
actitud y accion tutorial sobre todo su alumnado, y en particular sobre el que demande
necesidades educativas especificas. Reflexién que es conveniente ya que puede apreciarse
una discordancia entre lo que los profesores estiman deseable y lo que puede realizarse,
argumentado para ello la necesidad de recursos, de materiales especificos, de adaptaciones,
etc. En consecuencia, se impone la consideracion de un marco actitudinal con objetivos de
progreso de una normalizaciéon o verdadera inclusion, eliminando resistencias a una
enseflanza con nifios y niflas con discapacidad, y modificando atribuciones, competencias y
formacion profesionales desde una vertiente tutorial en un aula y contexto ordinario.

Nos ubicamos en una Escuela Inclusiva, en la que la discapacidad no se aprecia
como problema, sino como objeto de soluciones, mas atn, de satisfaccion de necesidades,
sin basarse en la deficiencia, ni en el acento en la dificultad o limitaciones por causa de
trastornos o alteracion. Una Escuela en la que la normalizacion e integracion son auténticas
vias de desarrollo educativo, superadoras de discriminaciones sociales y personales, a la vez
que favorecedoras de una individualizacién de la ensefilanza, o mejor aun de una educacion
personalizada. Este es el ntcleo de la respuesta a los nifios y nifias con necesidades
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educativas especiales, cuyo desarrollo personal y social dependera de la aceptaciéon de su
persona, de la comprensioén de sus caracteristicas individuales, del ajuste de su respuesta
educativa y de la reflexion sobre la discapacidad, no desde la imposibilidad, sino en la
dificultad o limitacion por una falta de accesibilidad en la que la responsabilidad es de toda
la comunidad.

Finalmente, si se comparten valores y actitudes de solidaridad, aceptacion, respeto y
convivencia en un centro educativo y comunidad, hacia las personas con discapacidad, ello
debera iniciarse en las familias con la atencién a todos y cada uno de sus miembros. Asi, y
para concluir, debera considerarse a los hermanos para que no solo se les informe o se les
haga reflexionar sobre la realidad concreta del trastorno o limitacién de su hermano y en la
importancia de la ayuda y entendimiento de situaciones con su hermano. Sera necesario,
ademas, que se les comprenda y ayude por si mismos, como hijos y como personas en
desarrollo, equilibrando asi mecanismos de relacion afectiva entre hermanos. Ciertamente,
el hermano sin discapacidad tiene la responsabilidad en las relaciones que mantiene con su
hermano con dificultades, pero también la necesidad de que se le considere en la esperanza
de un futuro en el que el amor fraterno supera temores y abre perspectivas de un profundo
desarrollo personal y de un mayor calado social. A los hermanos y a toda la familia no
estara de mas recordar las palabras del insigne autor del Quijote cuando decia (¢l lo vivié y
asumi6 con dignidad) confiar en e/ tiempo que suele dar dulces salidas a muchas amargas dificultades.
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Anexo 1. Consejos con los que favorecer la reflexion en la convivencia y en el desarrollo
personal, en familias de hijos con discapacidad.

1. Tratad de conocer a vuestro hijo, a vuestro hermano, en las caracteristicas individuales
con las que expresa su singularidad, sin mas comparaciones. Construid vuestra vida de
cada dfa, preocupandoos por el futuro de forma esperanzadora.

2. Aprended a como ayudar al pequefio, favoreced su estimulacion y el juego valorando su
capacidad y no prejuzgando su potencialidad.

3. Recordad que toda la familia, unas veces mas el padre o la madre y otras algiin hermano
o hermana, podra sentirse molesta e irritable. Buscad la calma, siendo tolerantes el uno
con el otro. Los primeros tiempos seran un perfodo delicado de cambios que habra que
ir asumiendo.

4. En particular, el padre y la madre hardn bien en abordar la situacién como pareja y
dejar que toda la familia se involucre y apoye. Evitad dejar que el nifio con discapacidad
se convierta en el foco de atencién de la vida familiar, manteniendo su organizacién y
vida social, dentro de una linea de normalidad.

5. Teniendo en cuenta que en esa organizacion familiar los otros hermanos forman parte
de ella, sera conveniente abordar, y no ocultar, los hechos a los otros hijos de la familia.
Si éstos son lo suficiente mayores, se les podra explicar en términos simples de, que el
bebé es distinto, que tardard mas en desarrollarse, etc. Si son pequefios, se podra hablar
del asunto delante de ellos y, a medida que crezcan y empiecen a hacer preguntas,
contestarles con franqueza. En todo tiempo darles a los otros hermanos
responsabilidad y posibilidades de actuaciéon y decision.

6. A nivel familiar ha de tomarse la iniciativa para hablar del nifio o nifia con amigos,
parientes y vecinos, tan pronto como sea posible; cuanto mds se tarde en hacerlo, mas
costara el didlogo y la relacién. Si hay un sentimiento de incomodidad o vergiienza al
hablar sobre el pequefio, el grupo social actuara de la misma manera. El ejemplo que se
dé como padre, madre o hermanos, sera el que se siga. Nada hay de lo que inquietarse,
solo preocuparse por el apoyo o la ayuda necesaria.

7. Habra que acostumbrarse a los comentarios faltos de tacto y discrecion, que la gente
pueda hacer sin pensar, en cuyo caso, se reaccionara expresando la verdad. La mayoria
de las veces, la gente serd muy comprensiva.

8. Lainformacién exacta y veraz solo viene a través de gente entendida. Habra que huir o
cuidarse de mitos y supersticiones, tened cautela ante las “curas milagrosas” o
tratamientos revolucionarios, as{ como de confiar demasiado en internet. Es mejor
buscar el consejo de profesionales.

9. Normalmente serd de mucha ayuda hablar con la gente, especialmente con otros padres
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de nifios con discapacidad similar.

10. Recordad que, a medida que pase el tiempo y se tenga mas experiencia con el nifio o
nifia, sera mas facil salir adelante, tanto desde el punto de vista emotivo, como desde lo
practico. El futuro no es negativo, sencillamente porque atn no ha llegado, el futuro, en
cambio, puede ser positivo y abierto a la esperanza, si lo construimos dia a dia, con la
ilusion de un crecimiento de nuestra persona y la de nuestros hijos.
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