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ASPECTOS DE REFLEXION EN
LA ACCION TUTORIAL SOBRE
LOS HERMANOS DE NINOS CON
DISCAPACIDAD'
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RESUMEN

La existencia y convivencia con un hermano con discapacidad en
una familia, implica una dinamica y estructura con la oportuna
consideracién al nifio o nifia y su circunstancia, pero también a los
hermanos que le acompafian, ayudan y en suma participan de la
vida familiar. Sin embargo, esta situacion es de menor nivel de es-
tudios, considerando la importancia de los hermanos sobre el que
tiene alguna limitacion. En este trabajo se pretende hacer algin
analisis sobre el comportamiento de los ninos ante el hermano
que tiene discapacidad, tratando de enfocarlo desde la perspectiva
docente y su actuacion tutorial.

PALABRAS CLAVE
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ABSTRAC

The existence and family living with a sibling with a disability
implies a dynamic and a structure with a meaning to children
and their circumstances. However, sibling that takes, helps or
take part in family life, usually is lower analysis compare with
children with disabilities. The goal of this work is analyzing the
behavior of children before sibling with disabilities, trying to
approach it from the teaching perspective and its guidance per-
formance.
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Introduccion

En la Psicologia y en la Pedagogia se ha dado la
importancia debida a las necesidades especificas
de los nifos y ninas con dificultad o limitacion,
pero no es menos cierto que se ha prestado me-
nor atencion (o sesgada en lo negativo) a los her-
manos de aquéllos, en su propio desarrollo per-
sonal, en el papel que representan en la familia
o en las relaciones que mantienen dentro de la
misma.

El nacimiento de un hermano altera el equilibrio
que hasta ese momento se tenia en la familia,
debiendo surgir una nueva atmosfera de relacio-
nes y de las apreciaciones entre sus miembros, a
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fin de instaurar y desarrollar nuevos vinculos de
intimidad y relacion afectiva. Esta necesidad de
cambio y adaptacion en sus relaciones y afectos
adquiere una complejidad en su analisis cuando
un hijo presenta discapacidad. Vivencialmen-
te ello es asi, en tanto que la situacién creada
por ese nacimiento o aparicion de discapacidad
estd asociado a la incertidumbre y al descono-
cimiento, ademas del desconcierto, sentimientos
de tristeza o de abatimiento, en sus inicios, que
ha de continuarse en un proceso de aceptacion 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 afronta-
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miento de la situacion, hacia fines de resolucion
de dificultades y de adaptacion a la nueva situa-
cién, que se vislumbra ya de caracter permanen-
te en el seno familiar.

Adviértase que no se trata de presuponer que, el
hecho de tener un hermano con discapacidad sea
una tragedia familiar, en modo alguno. Se busca,
por el contrario, asumir que esa circunstancia
conlleva asimilacién y aceptacion para que, ven-
ciendo incertidumbres y generando crecimiento
personal y familiar, se instaure el marco de rela-
ciones afectivas que cualquier persona y grupo
social necesitan para su mejor desarrollo y pro-
greso. Es evidente que la Educacion, el sistema
educativo y la Orientacion Educativa, tienen algo
que decir.

Interés psicologico en el estudio de los
hermanos de nifios con discapacidad

Ala existencia de nifios y nifias con discapacidad
en una familia, se les puede unir la de unos her-
manos que comparten la estructura y organiza-
cion de las relaciones familiares, desde una mu-
tua relacion de afecto y de la ayuda que se precise
en su circunstancia. Todo ello ha estado tradicio-
nalmente basculado sobre el nifio con discapa-
cidad, no prestando una atencion especial sobre
su hermano, que puede sentirse sblo, desasistido
o no comprendido, tanto en si mismo con en su
condicion de hermano, en la situacion de enten-
dery asistir a su hermano con limitaciones.

De acuerdo con lo expresado por algunos autores
(Cuskelly y Gunn, 2003; Dew, Balandin & Llewe-
Ilyn, 2008; Garcia y Bustos, 2015; Mufioz-Bravo,
2017), las valoraciones psicolégicas, han aprecia-
do 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 carino, el juego, la compaiiia
o la solidaridad), a lo que se une que la discapa-
cidad haya sido considerada desde el foco en la
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persona que la tiene y en sus padres, siendo poco
frecuente que se trate sobre la vivencia o convi-
vencia de los hermanos, sus respuestas y plan-
teamientos personales y no poniendo en valor las
debilidades y fortalezas o aspectos positivos en el
desarrollo de la personalidad del hermano.

En un apretado resumen o acercamiento general
a esos estudios, pueden considerarse algunos as-
pectos afectivos observados en los hermanos de
un nino con discapacidad (cuadro 1).

Una lectura de algunos trabajos sobre la cues-
tion (Cuskelly y Gunn, 2006; Dew, Balandin y
Llewelyn, 2008; Iriarte e Ibarrola-Garcia, 2010;
Garcia y Bustos, 2015; Munoz-Bravo, 2017; Ona-
te y Calvete, 2017; Luque-Rojas y Luque, 2019)
arroja una disparidad de opiniones en torno al
ajuste psicologico del hermano sin discapacidad,
frente al hermano que la tiene. Sin tomar posi-
cién en uno u otro extremo de esas perspectivas
de opinién (cuadro 2), nos inclinariamos por la
reflexion sobre una postura de valoracion y acep-
tacion 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 discapaci-
dad, como sobre las vivencias y emociones nega-
tivas y estresantes (Iriarte e Ibarrola — Garcia,
2010).

En la compleja adecuacion familiar hacia el hijo
con una determinada discapacidad, que lleva
sus tiempos de reaccion, aceptacion, desarrollo y
control afectivos o relaciones familiares, podria
considerarse la necesidad de actuaciones psico-
logica, social o pedagogica, que ayuden a instau-
rar los mecanismos personales y de relacion, con
los que alimentar la esperanza y favorecer las
expectativas en la familia y en el desarrollo del
nino (Luque, 2006). Para este desarrollo afectivo
deben valorarse las caracteristicas de la familia,
las necesidades especificas del hermano con dis-
capacidad, asi como la conveniencia de una es-
tructura de relaciones y de ajuste emocional de
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GENERALIDAD EN LOS ASPECTOS AFECTIVOS DE

LOS HERMANOS DE UN NINO CON DISCAPACIDAD

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

e 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.

e 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 relacién
tipica entre hermanos.

¢ Soledad e indefensién o huida de la situacién.
* Amor y ternura por el hermano.
e Alegriay satisfaccién en la evolucién del hermano.

* Sentimiento de gratitud por el enriquecimiento personal que supone la experiencia y convivencia
con el hermano.

* Respecto a sus padres: sentimientos de ausencia de su madre, enfado por considerarla injusta en
su trato y distribucion 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: Verglienza, temor o tristeza por el rechazo que su hermano pueda recibir
de la sociedad. Soledad o aislamiento, desamparo o discriminacién.

e Con relacién a pensamientos de futuro tales como angustia, responsabilidad en su cuidado,
convivir con él, como resolver su situacidén econémica...

Cuadro 1. Generalidad en los aspectos afectivos de los hermanos de un nifio con discapacidad.
(Adaptado de Nufez, Rodriguez y Lanciano, 2005)

PERSPECTIVAS DE ABORDAJE A LA DISCAPACIDAD EN LA FAMILIA

Perspectiva psicolégica clasica o patogénica

Perspectiva de psicologia positiva

Importancia concedida a la aparicién de La discapacidad no seria valorada como un
dificultades, manteniéndose una vision patolégica | estresor en si, pudiendo hablarse de ventajas o de
en los nifios que tienen un hermano con vivencias en valores.

discapacidad

Cuadro 2. Perspectivas de abordaje a la discapacidad en la familia
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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 her-
manos tienen cada uno su lugar y circunstancia,
debiendo trabajarse las relaciones, la aceptacion
y la adaptacion. De esta manera, el hermano sin
discapacidad podréa pensar, expresarse y obtener
respuesta a sus cuestiones sobre el hermano con
alguna limitacién, 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.

En el impacto que produce la aparicion de la
discapacidad en la familia, pueden apreciarse
diversos planteamientos personales, que sue-
len ser comunes en los hermanos de nifios o ni-
nas con discapacidad (qué sera de mi hermano
cuando sea mayor; a qué colegio ira, como le ir4,
que tendré que hacer yo, ...). Planteamientos de
sentimientos y pensamientos (desamparo, tris-
teza, ira, ...), asuncion de responsabilidad, ex-
pectativas inmediatas o de futuro, planteamien-
tos 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 Tutoria y de la
Orientacion. Ciertamente deben tenerse en cuen-
ta las caracteristicas individuales, las relaciones
y contextos familiares, aspectos culturales, etc.,
recordando que la afectividad supone una enti-
dad personal de compleja valoracion y de cua-
litativa diferenciacion con otros aspectos de la
personalidad.

Siendo conscientes de todos los aspectos, tanto
positivos como negativos, que el diagndstico de
un nino con discapacidad tiene sobre sus her-
manos, se podran identificar sus necesidades,
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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 in-
tensidad, esfuerzo y trabajo en una familia con
hermanos con limitacién. Razén por la cual los
lazos afectivos adquieren otra profundidad y for-
taleza, a la vez que favorecen en el hermano que
no tiene discapacidad, el sentimiento de protec-
cién 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
nucleo de enorme importancia en la construc-
cion de su desarrollo sociopersonal (Luque y Lu-
que-Rojas, 2020).

Aspectos para la consideracion
psicopedagdgica en los hermanos de
ninos con discapacidad

Los pensamientos y sentimientos de los her-
manos de nifios y nifias con discapacidad en
una familia son diversos y guardando relacion
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) y Luque y Lu-
que-Rojas (2020), pueden considerarse algunas
cuestiones que cualquier profesor deberia plan-
tearse sobre lo que los hermanos de nifios con
discapacidad habitualmente piensan, sienten o
hacen.

1. Cuando en una familia aparece o se convive
con la discapacidad de alguno de sus miembros,
las circunstancias pueden ser vividas a través de
un conjunto de conductas o respuestas en fases
similares a las acontecidas en una pérdida afec-
tiva. Es obvio que los hermanos participan de la
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incertidumbre o confusién propias, pudiendo
plantearse pensamientos de inmovilismo, incre-
dulidad o de apartamiento de una normalidad,
cuando no sentimientos de culpabilidad o de
responsabilidad en la aparicion del trastorno del
hermano.

El profesorado, en coordinacién con la familia,
deberéa favorecer la ruptura del circulo de nega-
tividad en el que esta inmerso el alumno o alum-
na, animando al afrontamiento y a la esperanza,
ya que el futuro, por definicion, es impredecible
y, por lo tanto, ni negativo ni positivo, son metas
por alcanzar. Teniendo en cuenta que la actitud
de los padres sera la referencia de los hijos, el
profesorado debera sintonizar con esa actitud y,
reforzar en consecuencia, el camino de compren-
sion y de apoyo que todos precisan.

2. Es frecuente que los hermanos y hermanas de
ninos con discapacidad puedan sentirse respon-
sables de la discapacidad de su hermano, incluso
enfadados con éste, asi como de la tristeza de sus
padres con relacion a ella. Todo ese circulo, a su
vez, podria hacerles sentir culpables por tener
estos pensamientos.

El profesorado deberia considerar actuaciones
con el padre y la madre, procurando que éstos
ajusten el desarrollo afectivo entre hermanos y
equilibren la circunstancia de la discapacidad en
el hijo, de forma que la afectividad natural y es-
pontanea propia de las relaciones familiares, se
orienten al progreso personal, tanto del nifio o
nina con discapacidad como de sus hermanos.

3. Es habitual que los hermanos se planteen so-
bre su hermano con discapacidad, cuestiones ta-
les como les ira en la escuela, qué deberan hacer
ellos como cuidadores, si el resto de los compa-
fieros del aula o centro los vera como diferentes
y si esto les afectara en sus relaciones sociales.

Sin duda esta cuestion es de gran importancia
como alumnos y en consecuencia para la Accion

Revista AOSMA N° 30- Octubre 2021- ISNN-e: 1887-3952

Tutorial del Docente. Sobre todo, considerando
el efecto que, desde la autoestima y atribuciones,
tendra en el alumno. Se hace evidente expresar
que, de la adecuada colaboraciéon familia — es-
cuela, surgiran pautas de actuacién y programas
tutoriales con objetivos de incidir en los pensa-
mientos negativos, mejorando la comprension
de la situacion y favoreciendo un clima de apoyo.
Todo ello, orientado hacia el crecimiento perso-
nal y social del alumnado.

Como se ha dicho en otro lugar (Luque y Lu-
que-Rojas, 2020), los cambios que un hermano
pueda experimentar respecto a su hermano con
discapacidad no difieren del que pudiera presen-
tar con relacion a otros de la familia o fuera de
ella, ya que los intereses, las aptitudes y habilida-
des de una persona la conducen y distinguen de
otra, simplemente por eso, por su implicacion y
ocupacion. El desarrollo de valores de union y de
apoyo, son lo verdaderamente significativo en la
relacion fraterna y en su proyeccion social fuera
de la familia.

4. Un aspecto de especial relevancia es la obser-
vacion de diferencias en cuanto a género, pudien-
do apreciarse que las hermanas de nifios con
discapacidad tengan maés restricciones y obliga-
ciones que sus iguales en familias sin discapaci-
dad.

El hecho de que, desde una vision cultural, la
mujer se haya ocupado més en los aspectos so-
cioafectivos, no es explicacion para justificar el
papel femenino en la atencién al hermano con
discapacidad. Los cuidados y la atencion deben
enmarcarse en la igualdad y la equidad, por lo
que las hermanas no seran mas diferentes que
sus hermanos varones, salvo en lo que sus carac-
teristicas personales transmitan en afectividad y
vinculacién de su hermano con discapacidad. En
este sentido, los profesores y profesoras podran
acudir a los diversos programas de convivencia y
de educacion no sexista, de los que la Escuela ha
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hecho gala de buen trabajo en los altimos afos.

5. La circunstancia de afrontamiento respecto
a su hermano con discapacidad, es compartida
con otros hermanos, pero sobre todo con su pa-
dre y madre.

Los profesores consideraran que, el namero de
hermanos, aunque tenga su importancia, no
debe ser considerado relevante en la relacion fra-
terna, ya que ésta se conforma sobre la base de
los intereses personales, académicos, lidicos o
de cualquier otra indole, que puedan o no com-
partirse. O lo que es lo mismo, la relacién entre
hermanos dependera mas de la sintonia o sim-
patia entre ellos o de una estructura positiva de
relaciones afectivas favorecida por el padre y la
madre dentro de una disciplina y orden familia-
res. De aqui la importancia de un clima de aula y
de relaciones sociales, calido y consistente en el
respeto, la aceptacion y ayuda entre iguales. En
este apartado son de gran interés actividades y
programas de habilidades sociales, de autoesti-
ma, juegos en el aula, etc., que forman parte de
diversos programas de accion tutorial.

6. En la literatura psicolégica sobre el tema
abunda el sentimiento de responsabilidad y de
tristeza, con relacion a sus padres, asi como de
cierto enfado hacia su hermano por condicionar-
les la vida; aspectos que, a su vez, generaran sen-
timientos de culpabilidad por pensar asi.

El profesorado podra asumir que su alumno pasa
por un proceso de adaptacion a la circunstancia,
proceso en el que los sentimientos y pensamien-
tos pueden encontrarse. Ello es comprensible
dentro de los sentimientos del nifio que precisan
de sus aclaraciones, apoyo y consejo, a fin de que
se reconduzca el crecimiento afectivo adaptado a
la circunstancia.

7. El hermano con discapacidad podria ser visto
como responsable de un recorte en la vida social,
salidas de ocio o ejercicio de actividades.
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En la Accién Tutorial, el profesorado se cuida-
ra de incentivar en su aula, conductas en las que
predominen las relaciones interpersonales de su
alumnado, no s6lo desde la coexistencia circuns-
tancial de aula o centro, sino en la interaccion
activa y afectiva, de acuerdo con unos valores y
normas, con objetivos de una convivencia posi-
tiva y de desarrollo personal y social de todo el
alumnado. La accién docente debe entenderse
desde lo positivo del crecimiento personal y so-
cial, generando un clima activo de respeto a la
dignidad de las otras personas y de aceptacion,
tolerancia, solidaridad y cooperacion. El maestro
o maestra transmitira a los padres la convenien-
cia de mantener una vida social o de comunidad,
saliendo y disfrutando de sus hijos (entre los que
esta el nino con discapacidad), sin reparos a lo
que pueda pensar la gente, generando asi una
vision de normalizacion y, en consecuencia, una
mayor probabilidad de que esa gente sea com-
prensiva.

En un breve resumen a los apartados anteriores,
se juzga necesaria la consideraciéon de un conjun-
to de elementos de actuacion educativa que tenga
como elementos de reflexiéon: De un lado, sobre
la importancia de la relacion familiar y entre
hermanos, en convivencia con la discapacidad
y, de otro, las acciones propiamente dichas para
favorecer actitudes en el alumno o alumna y pro-
mover su mejor adaptacion a su circunstancia.
Se hace obvio expresar que sera el profesorado
quien estructure y planifique, en funcion de sus
necesidades y planteamientos curriculares, su
accion tutorial.

Alguna conclusion para la Accion
Tutorial y Docente

Cualquier accién educativa sobre el desarrollo
personal en el aula, gravita sobre la concepcion
que se tenga de una Accion Tutorial, como cir-
cunstancia interactiva persona — contexto, cen-
trada anicamente en la persona y tratando am-
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bitos de integracion afectiva y social. El contexto
educativo es idoneo para generar la empatia y
sentimientos positivos, asi como la comprension
de las diferencias y necesidades individuales,
para fomentar actitudes de ayuda y cooperacion,
promoviéndolas desde el trabajo escolar y la con-
vivencia. Desde esta finalidad, pueden senalarse
como objetivos concretos algunos de los que si-
guen.

En el profesorado:

« Promover actitudes democraticas de acep-
tacion y de respeto a derechos y valores, en
particular a los de las personas con discapa-
cidad. Desarrollar comportamientos cohe-
rentes, con relacion a lo que trata de ensenar
a sus alumnos.

« Fomentar un clima de aula de cooperaciéon y
de ayuda, de amistad y de aceptacién de las
diferencias.

« Desarrollar actitudes y habilidades de discu-
sion, tareas de grupo, conductas asertivas y
de expresion emocional.

En el alumnado:

« Conocer los aspectos positivos y las necesida-
des de apoyo y recursos de las personas con
discapacidad.

« Adquirir conocimiento y sentimiento sobre
si mismo, con relacion la situacion de estas
personas.

« Desarrollar conocimientos y destrezas espe-
cificas en el trato con personas con discapa-
cidad.

En lo referente a la situacion concreta de los her-

manos con discapacidad, podrian tenerse en

cuenta como aspectos generales en la interven-

cion en el aula (cuadro 3).

El profesorado debe ser consciente de que, situa-
dos en un contexto familiar con hijos con algu-
na discapacidad, ponerse en el lugar de un nifio
o nifia, hermano de otro con alguna limitacion,
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ASPECTOS GENERALES PARA LA

INTERVENCION EN EL AULA

Objetivos generales

A) Generar estructura y relaciones sociales en
las que predominen la igualdad entre todos,
elimindndose prejuicios sobre las personas
con discapacidad, desarrollando relaciones
organizadas hacia actitudes favorables de
aceptacion y ayuda esponténea.

B) Favorecer que las caracteristicas de los nifios
y las niflas con discapacidad se valoren en sus
personas y circunstancias, disminuyéndose

en los otros alumnos (y profesores) ideas
previas, estereotipos o creencias erroneas, que
frecuentemente usan la parte por el todo.

Marco de actividades

- Tareas cooperativas y actitudes generales, en
las que el alumno con discapacidad se muestre
competente, favoreciendo una dindmica positiva
y natural de las relaciones.

- Trabajos especificos que el alumno sin
discapacidad realiza con su companero que la
tiene: preparacién del material, mobiliario, ayuda
en la confeccién de la materia...

- Relaciones de juego en el aula y patio de

recreo, favoreciendo situaciones de amistad y
afecto, necesarias para mantener un clima de
igualdad y naturalidad en el contexto escolar.

Cuadro 3. Aspectos generales para una intervencién en el aula
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supone entrar en la aceptacion de la circunstan-
cia 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 fa-
milia, adoptando planteamientos vitales en ade-
cuacion a las situaciones. De acuerdo con esto,
se sitiia en un marco propicio para el desarrollo
de la sensibilidad hacia las personas con des-
ventaja, concienciacion y responsabilidad en la
ayuda, aceptacion o apoyo de la persona con dis-
capacidad y valorar a ésta como una situacion o
circunstancia, en la que todos somos participes
de su superacion o de la accesibilidad (Luque y
Luque-Rojas, 2012).

En un sentido y Aambito de colaboracion de com-
partir, los centros escolares deben ser para las
familias, lugares de acogida y focos de atencién
psicosocial y educativa, en los que, como am-
bientes educativos inclusivos, se trabaje la inte-
gracion en la comunidad y sociedad, siendo to-
dos 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 pa-
dres y madres, considerados éstos no sélo pro-
motores 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
asila seguridad, el reconocimiento, la confianza,
la aceptacion y el sentimiento de pertenencia y
convivencia, evitdndose la exclusiéon y compar-
tiendo valores y creencias de una comunidad de-
mocratica y solidaria. Contemplada la discapaci-
dad ala 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 convivencia
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