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Nos complace presentarles un libro practico y ameno, que recoge

las experiencias de hermanos de niflos con discapacidad psiquica.

Se trata de un escrito que ayudara a conocer las emociones que
experimentan estos nifos vy les brindara la oportunidad de compartirlas
con sus padres para gue puedan enriguecerse y ayudarse mutuamente.

“¢Qué le pasa a mi hermano?” se integra en los objetivos de la Fundacion
MRW para atender a las personas con discapacidad psiguica o intelectual
Yy SUS entornos.

Permitan que les expligue brevemente que MRW es una empresa de
transporte urgente nacional e internacional creada en 1977. Desde 1993,
contamos con una amplia y pionera accion solidaria sin ningun tipo de
apoyo financiero externo. Es una empresa de capital 100 % privado,

por lo que las aportaciones solidarias proceden de los propios accionistas
y franquiciados. Desde 1993, esta accion solidaria se concreta en
importantes descuentos para personas discapacitadas, estudiantes,
familias numerosas, personas mayores y personas desempleadas.

La Fundacion MRW cuenta con el apoyo del Grupo MRW vy del Euro
Solidario gue los clientes de envios solidarios aportan a la Fundaciéon MRW.
Por tanto, este libro es el resultado del trabajo v la generosidad de todos.
Agradezco también el magnifico trabajo realizado por la autora, el ilustrador
y cada una de las personas implicadas en la elaboracién de este libro.

Deseamos que disfruten de la lectura de “cQué le pasa a tu hermano?”,

que les pueda ser muy util y que difundan el libro libremente a todo aquel

a quien pueda interesar. En definitiva, esperamos que este libro pueda
acompafar a todos los hermanos de niflos con discapacidad psiquica en
todo lo que estan viviendo vy pueda llegar a muchas familias y profesionales.

Muchas gracias.

Atentamente,

—

Sra. Josefina Doménech
Presidenta de la Fundacion MRW
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Un hermano es para toda la vida: es un “compafero de viaje” con el que
se comparten muchas situaciones, vivencias, emociones, sentimientos...
a lo largo de gran parte de nuestra vida.

Es cierto que no todas las relaciones entre hermanos son iguales, pero
todas ellas son una fuente de aprendizaje: con ellos hemos aprendido

a jugar, a colaborar, a pelear, a ceder, a desarrollar la tolerancia y la paciencia,
a conocer lo que son los celos, a saber negociar...

Tener hermanos nos ofrece multitud de beneficios.

Y cuando los hermanos y hermanas de personas con discapacidad echan
la vista atras, la mayoria comparte esta vision positiva.

Pero también comentan algunas cuestiones en las que hubieran necesitado
ayuda en su infancia: muchos echaron en falta informacion sobre la
discapacidad adaptada a su edad vy a su realidad para entender la situacion;
y cuando lo expresan, no culpan a sus padres, ya que tampoco disponian
de suficiente informacion.

También hablan de sentimientos contradictorios hacia su hermano (celos,
orgullo, verglenza...), que con el tiempo han ido transformandose,

pero que cuando eran niflos les afectaban mucho: les costaba entender
SuUs propias emociones y se sentian mal.

Este libro es una buena herramienta para dar respuesta a todas esas
demandas que hermanos de personas con discapacidad han expresado

en distintas jornadas y encuentros. Porgue, aunque la informacion disponible
acerca de la discapacidad ha aumentado, no siempre esta adaptada

al publico infantil y muy pocas veces hace referencia a los sentimientos.

Las relaciones entre hermanos son relaciones privilegiadas que hay que
abonar, regar, cuidar... Y este documento contribuye a poner los cimientos
para gue, desde la infancia, las relaciones entre los hermanos sean positivas
y duraderas.

Beatriz Vega Sagredo
Responsable del Area de Familias
Plena inclusion Espafa
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INTRODUCCION



Este es un libro para que compartais padres y hermanos
de un nifio con discapacidad.

Esta especialmente dirigido a niflos y nifas, porgue
sabemos que ser hermano de un nifo con necesidades
especiales no siempre es facil (a menudo es divertido,
no creais, muchas veces no hay muchos problemas,
pero algunos hermanos nos han contado que a veces
"es un rollo").

También lo hemos escrito pensando en vosotros,
padres. Porgue sabemos que estais preocupados por el
impacto que pueda tener la discapacidad en los "otros”
hijos y quizds no sabéis cdmo hacerlo ni qué les ocurre.
Puede ser una buena herramienta para conocer coémo
se sienten hoy.

A los hermanos os puede ayudar a poner un poco
de orden: podéis explorar como os sentis, identificar
algunas emociones, expresar ideas y sentimientos...
Esto puede ser util (y esperamos que divertido)
para vosotros.

También podréis comprobar con los ejemplos, que no
“estais solos”, que lo qgue os ocurre a vosotros, también
les pasa a otros niios.

En definitiva, pensamos que si juntos: padres y
hermanos, leéis el libro y lo comentais, os puede ser
de gran utilidad. Es una buena excusa para pasar

un rato juntos.

También creemos que este libro puede ser interesante
para aquellos profesionales que organizais actividades y
talleres dirigidos a hermanos de nifios con discapacidad.
Sentiros libres de utilizar las actividades que aqui
proponemos.

En definitiva, deciros que estd pensado para que
lo utilicéis, dibujéis y escribais... Es un libro practico
gue quiere ser util a mucha gente. iiiDisfrutadlo!!!






iHola! éEres el o de

un nifo o nifa con necesidades especiales?
Si es asi, seguro que puedes hacer muchas
cosas sin mucha ayuda, tal vez incluso

mas que los otros nifnos de tu edad.



Muchos nifios tienen hermanos: quiza sélo uno, o tal vez dos,
incluso tres o cuatro. Pero no todos tienen un hermano
con discapacidad.

Si es tu caso, ya debes saber que los nifos con necesidades
especiales o discapacidad necesitan ir al médico mas a menudo,
hacer terapias o tomar medicinas... Necesitan mas ayuda

para crecer y aprender cosas y, a menudo, van a otro ritmo

mas lento que el resto. Esto los hace especiales o diferentes.

Tener un hermano con discapacidad también te hace especial a ti.

Nosotros hemos escrito este libro para ti, porgue ser el "hermano
0 hermana” no siempre es facil: a veces esta bien, iiipero otras
puede ser un rollo!!

Agui encontraras ejemplos, historias de otros nifios que quizas
te haran dar cuenta de que no estas solo: que no eres el Unico
gue a pesar de querer a su hermano con discapacidad, a veces,
se siente triste, o celoso, o siente verglenza...; todo esto

es normal.

Como es importante que hables de cémo te sientes, en cada
capitulo te proponemos una actividad, que puedes compartir
con tus padres (a ellos les gustarad mucho).




Si cuando termines nos quieres explicar como te
ha ido, si este libro te ha gustado o no, o quieres
compartir con nosotros quién eres y contarnos
cosas de tu hermano o hermana, nos encontraras
en este blog:

Nos puedes escribir una carta, enviar dibujos,
fotos... lo que quieras.

También encontrards a otros niilos con quienes
compartir y recibir mas informacion.






C D
La discapacidad

Que un niflo tenga una discapacidad
significa que tiene dificultades para hacer
algo que los demas hacen, como caminatr,

hablar o aprender. Hay ninos que no ven,
oyen o hablan. También hay nifnos que
actuan de manera diferente.



A veces, es porgue han nacido asi, otras veces ocurre porque se
han puesto muy enfermos o han tenido algun tipo de accidente.

Hay diferentes tipos de discapacidades, algunas hacen que
alguna parte del cuerpo no funcione bien (como las piernas,
por ejemplo) y otras hacen que sea dificil aprender

O comunicarse como lo hacen las otras personas.

La discapacidad no es culpa de nadie. Simplemente, a veces
ocurre. Tampoco se transmite como un resfriado.

Hay discapacidades que tienen nombre vy otras que no. Quiza
sepas gue lo que tiene tu hermano se llama autismo, paralisis
cerebral, sindrome de Down, sindrome de Rett...

Lo cierto es gue esto no es muy importante. Lo que si es
importante es recordar gue tu hermano es sobre todo un nifo,
gue tal vez necesite ayuda en algunas cosas, o0 quizas no pueda
hacer otras... pero como es un nifno, seguro gque le gustan

las mismas cosas que a todos los niflos, como las cosquillas,

los abrazos, que le cuenten cosas, pasear, ir a la playa, la musica,
el chocolate, los helados o las patatas fritas... También se enfada,
rie, o refunfufa... icomo tu!

También ocurre que a pesar de gue un nifo con discapacidad

Nno pueda hacer algunas cosas, hay otras que si que puede hacer. ®
iY esto seguro que también te pasa a ti! Porque todos tenemos S
limitaciones y capacidades. '

En resumen:

(. ]

Aunque los niflos con necesidades especiales
pueden parecer muy diferentes, en el fondo,
son igual que los otros niios (pero eso tu ya
lo sabes, éverdad?).

Recuerda:

D
iTodos somos unicos, especiales y diferentes!



X rryYn

Mi hermano o hermana:

Se llama
Tiene

Hay cosas que no puede
hacer, como:

J CAMINAR

J HABLAR

O VER

O oir

J VESTIRSE

) DUCHARSE SOLO

J NADAR

(J COMER

O REIR

(J CORRER

) ESTARSE QUIETO

[ JUGAR A FUTBOL

J CANTAR

J ABRAZAR

O GRITAR

J BAILAR

(J ATARSE LOS ZAPATOS
O LLORAR

(J ESPERAR SU TURNO

Hay otras cosas que si
que puede hacer, como:

J CAMINAR

0 HABLAR

O VER

O oir

J VESTIRSE

J DUCHARSE SOLO

O NADAR

(J COMER

O REIR

(J CORRER

) ESTARSE QUIETO

O JUGAR A FUTBOL

J CANTAR

0 ABRAZAR

O GRITAR

0 BAILAR

(J ATARSE LOS ZAPATOS
O LLORAR

(J ESPERAR SU TURNO
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Este soy yo

Como tu también eres muy especial, y este

es TU libro, te puedes presentar aqui:

Me llamo
Tengo........ afos

Lo que mas me gusta hacer
porque lo hago muy bien es
(escribe aguilalgo gue te salga
muy bien, como dibujar, jugar
al futbol, cantar, bailar,

las matematicas...).
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Mi familia
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Que puedes
sentir

+

Tener un hermano con discapacidad te puede
hacer sentir "diferente” al resto de ninos

que conoces (que no tienen ningun hermano
con necesidades especiales).




Bueno, en cierto modo, es cierto: tal vez por eso, tu también eres
"especial”, porgue estas viviendo con tu familia una experiencia
gue los otros niflos y familias no tienen. iPero no eres el Unico!

Ya te puedes imaginar que en el mundo hay otros hermanos

de nifos con discapacidad.

A pesar de que pueda haber diferencias sobre como cada

nifo explica qué significa tener un hermano con necesidades
especiales, lo que si es comun en todos, es gue esto puede hacer
que aparezcan diferentes sentimientos y emociones, a veces
muy intensas.

Quizas pienses que lo gue tu sientes no lo puede entender
nadie, sobre todo cuando se trata de emociones gque no son
muy agradables: como cuando estas muy enfadado o sientes
verglenza de tu hermano.

Seguramente, también muchas veces, te sientes orgulloso, feliz
y contento de tener un hermano con discapacidad.

Es realmente dificil de explicar que puedas sentir cosas tan
opuestas a la vez, pero es asi, y asi es como se sienten muchos
otros nifos como tu. No debes preocuparte por ello.

En este capitulo te presentamos un repertorio de emociones
gue quizas hayas oido alguna vez, también hemos hecho

una recopilacion de situaciones que nos han contado algunos
hermanos. Lo que gqueremos es gue no te sientas solo y

gue compruebes gue todo esto es normal porque también
les pasa a los otros nifos con hermanos con necesidades
especiales.




| Me siento QU

RIDO cua

pleta eta—ﬁases
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Tristeza

La tristeza no es un sentimiento
muy agradable. Cuando estas triste,
no tienes ganas de hacer nada, estas
como decaido, no te interesa mucho
lo que ocurre a tu alrededor y con
frecuencia, tienes ganas de llorar.



Todos los ninos estan tristes alguna vez, también los
que tienen un hermano con necesidades especiales.

Pueden sentirse asi porque ven como su hermano
no puede hacer las mismas cosas que los demas
ninos de su edad (como caminar, hablar, o comer...)
y claro, les gustaria que fuera posible.

También se pueden sentir tristes porque no pueden
jugar con él o ella a lo que les gustaria, como
todos los niflos hacen con sus hermanos, o inventar
historias, o cantar juntos...

También les pone tristes saber que la discapacidad
no se puede curar; no es una enfermedad para la
que existen medicinas.
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VALENTiINA TiENE JORGE ES MUY DIFERENTE A MENUDO, SUEGA CON SBS
ON HERMANO MAYOR QUE AL RESTO DE NiNOS DE SU EDAD, COSAS: LE ENCANTA ROMPER
ELLA: JORGE, QUE TiENE TiENE TEA (QUE QUiERE DECiR:  PAPELITOS & APiLARLOS TODOS.
8 ANOS. ON TRASTORNO DEL ESPECTRO TAMBIEN LE GUSTA JUGAR
AUTISTA). A LA PELOTA.

\

PERO VALENTINA SOLO PUEDE CUANDO QUIiERE ENSENAR A VALENTINA SE QUEDA TRISTE,

JUGAR CON EL A PELOTA SUS AM{GOS QUE BiEN CHUTA  SE LE PASAN LAS GANAS DE JUGAR
CUANDO JORGE QUIERE. EL BALON JORGE, EL ¥, CUOANDO SE ACERCA SO PADRE,
SE NiEGA... ¥ NO SE MUEVE LE DiCE LLORANDO: éPOR QUE
DEL ARENAL. NO QUIERE JUGAR CONMiGO

JORGE?".



¢Qué puedes hacer?

=» Recordar que es normal estar triste

a veces, incluso llorar porque te sientes
asi. Les pasa a muchos hermanos
de nifos con discapacidad.

=» La tristeza viene y se va, no dura mucho.

Pero se marcha antes si pruebas
con alguna de estas cosas:

» Pidele a mama, a papa o a alguien
gue te quiera mucho un abrazo.

» Explicale a algun adulto como
te sientes, qué te pasa... No temas,
seguramente él o ella también

se han sentido asi alguna vez.

* Si no tienes ganas de hablar con nadieg,

puedes hacer algo que te guste

y te ponga de buen humor cuando
lo haces: dibuja, pinta, baila, juega
a pelota...

=¥ Esta bien llorar cuando estas triste,

ya veras que cuando termines de llorar
te sientes mejor. Llorar va bien, pero

si no te sale, no es necesario que

lo provoques: hay gente que llora

mas que otra.

=» Si algun dia estas triste por tu hermano,

No quiere decir que no le guieras.
Solo es que, a veces, te pone triste.
No pasa nada.

=» Si llevas triste mucho tiempo, y solo

te sientes triste, tal vez necesites ayuda
para oir otras cosas mas agradables.
Cuéntaselo a tus padres.




Dibuja algo que te ponga triste y en el recuadro de al lado,
qué es lo que te ayuda a salir de esta tristeza (también
puedes dejar esta actividad para cuando estés triste).







Sentirse es lo mejor

que hay. Para estar feliz

No es necesario que cada dia
sea una fiesta o pase algo
extraordinario. Para estar feliz
solo hay que prestar atencion y
disfrutar de las pequenas cosas
que nos pasan cada dia.

Quizas te resulte dificil estar
siempre feliz, a todas horas...
pero lo que si puedes hacer es
darte cuenta de cuando tienes
un momento feliz: detente,

di "ahora estoy feliz" vy
idisfruta tan intensamente
como puedas! Quedara
grabado en tu memoria.



Los ninos que tienen un hermano con discapacidad
también estan contentos muchas veces.

Les hace felices estar con sus amigos, pasarlo bien
con sus padres o hermanos, mirar una pelicula

los sabados por la noche mientras comen palomitas,
o ir a casa de los abuelos... Incluso ir a la escuela

y aprender cosas les puede hacer sentir contentos.

También les hace muy felices ver como su hermano
consigue algo que para los demas puede parecer
muy sencillo, pero que a ellos les ha costado mucho
esfuerzo.




NiL & SOF{A SON HERMANOS
% TIENEN UNA HERMANA
WAS PEQUENA.

SE LLAMA SOL ¥ TiENE
SINDROME DE DOWN.

UNA VEZ VESTIDOS, S0 SUEGO
FAVORITO ES iNVENTAR
HiSTORIAS. A VECES, SOFiA
HACE DE MAESTRA.

OTRAS, NiL HACE DE PiLOTO
DE AViON... PERO LO MAS
DiVERTIDO ES CUANDO SOL
DiCE QUE ES CANTANTE &

LES HACE SENTARSE MIiENTRAS
ELLA ES LA ESTRELLA
DEL ESPECTACULO.

MUCHAS VECES, BUSCAN
EN EL BAUL DE LA ROPA VIEIA
¥ SE DiSFRAZAN CON LO
QUE ENCUENTRAN: ABRIGOS,
ZAPATOS, SOMBREROS...

VERLA ENCiMA DE
LOS ZAPATOS DE TACON
MIENTRAS CANTA ¥ GESTiCULA
DE ESA MANERA LES HACE
RE(R & SOL ESTA ENCANTADA.



¢Qué puedes hacer?

=» Tener muy claro lo que te hace feliz:
dya sabes lo que es? Estar con tus
amigos, dibujar, jugar al futbol, ir
con tus padres a tomar un helado...

=» Una vez tengas claro lo que te hace feliz,

iiihazlo tan a menudo como puedas!!!

=¥ Recordar los buenos momentos,
aguellos en los que te has sentido feliz
de verdad: cuando te han dicho en
la escuela que has hecho algo muy
bien, o cuando un amigo te ha dado
un abrazo, o algun dia en la playa
o de excursion...

=» Ademas de las cosas que te hacen feliz,
hay otras que son universales (esto es
gue nos hacen felices a todos) como:

* Reir

* Ayudar a los demas

» Estar agradecidos por todo lo que
tenemos

» Estar con la gente que queremos
Yy NOS quiere

=» También podrias hacer una “caja de

buenos recuerdos” guardando cosas
gue te recuerden esos momentos: una
foto con tus amigos, algun premio que
hayas recibido, una concha, una piedra
gue cogiste ese dia de excursion...
También podria ser un album de fotos
muy especial.

=» Si alguna vez te sientes triste, una
manera para dejar de estarlo es yendo
a ver lo que hay en esta caja o album.




Instrucciones para hacer una ‘“caja de buenos recuerdos”:

Busca una caja que tengas por casa: puede ser

una caja de zapatos, o de galletas, o de cualquier
cosa... No es necesario que esté en buen estado, que
sea gruesa y que tenga una tapa que puedas poner
o quitar. No debe ser ni muy grande, ni muy pequena:
minimo 20cm x 40cm. Y resistente (que te tiene que
durar mucho tiempo): de carton, de madera, de metal...

Si quieres, le puedes poner nombre, como
“caja de mis BUENOS RECUERDOS”.

Mira si te gusta tal como es ahora. Si no, puedes
hacerla mas bonita: la puedes pintar o forrar con
un papel de colores, o pegarle fotos... lo que mas te guste.

Dentro deberias tener, para empezar, una libreta
pequena (o papeles) y un boligrafo (bonito también).

Ahora puedes empezar: cierra los ojos y trata

de recordar la ultima vez que estuviste realmente
contento. ¢Cuando fue? éCon quién estabas?
¢Qué hacias?... Cuando lo tengas, apuntalo (no es
necesario que sea demasiado largo, con una frase sirve,
como ‘“paseando con la abuela por la playa”).

iYa lo tienes! A partir de hoy, puedes guardar aqui
cualquier cosa que te sugiera un buen recuerdo:
una entrada de cine, la tarjeta de invitacion de
una fiesta, una piedra, una hoja, una foto...

Y de vez en cuando, sobre todo cuando estés
triste, ipuedes ir a la caja y recordar!

© &






La es la manera en que
nos sentimos cuando hacemos
algo mal y lo sabemos, y dado

que reconocemos que no lo
hemos hecho lo suficientemente
bien, nos sentimos asi: mal.

Pero no sufras, todas
las personas nos equivocamos
Yy no pasa nada... lo importante

es darse cuenta e intentar
hacerlo mejor la proxima vez.



A veces, algunos hermanos de niflos con necesidades
especiales se pueden sentir culpables por otros motivos.
Por ejemplo, cuando piensan que su hermano tiene

una discapacidad que le pone las cosas muy dificiles,
mientras que a ellos mismos no les ocurre esto (se
sienten culpables por tener las cosas mas faciles).

O cuando piensan que como no tienen una
discapacidad, deberian hacerlo todo muy bien
(para no preocupar mas a los padres o para
que estén contentos con ellos).

Algunos hermanos, también se pueden sentir asi
porque piensan que quizas ellos tienen la culpa

de la discapacidad: quiza porque creen que hicieron
algo malo antes de que naciera, o disgustaron mucho
a su madre... Esto no es posible, pero lo pueden llegar
a creer si no saben exactamente qué significa

la discapacidad que tiene su hermano.

Recuerda que sentirte culpable por algo en lo que
tu no tienes nada que ver no tiene mucho sentido,
porque no depende de ti (como la discapacidad).




A MARTIN LE ENCANTA
EL FOTBOL. JUEGA
DE DELANTERO EN EL EQUiPO
DE SU ESCUELA. HOY ES
SABADO ¥ TiENE PARTIDO.

PERO HACIA EL FiNAL DE
LA PRIMERA PARTE, MARTIN
RECIBE LA PELOTA, HACE
UNA BUENA JUGADA 4...
iGooooooooL!
iLOS COMPANEROS SE LE ECHAN
ENCiMA PARA CELEBRARLO!
SE ABRAZAN & GRiTAN.

ES UN PARTIDO iMPORTANTE,
POR ESO LE HAN ACOMPANADO
AL CAMPO SO PADRE, SU MADRE

§ S HERMANO MAYOR: CARLOS.

)

. J

EL EQUiPO CONTRARIO ES
DiFiCiL DE GANAR, LES HACEN
SUDAR LA CAMISETA UN BUEN
RATO.

MiRA HACIA LAS GRADAS & VE
COMO SU MAMA DA PALMAS,
PAPA SALTA & LEVANTA
LOS BRAZOS ¥ CARLOS...
SOLO SONR{E DESDE SU SiLLA
DE RUEDAS.

POR UN MOMENTO, MARTIN
PIENSA QUE SU HERMANO NUNCA
PODRA SENTIR LO QUE SE
SIENTE CUANDO HACES UN GOL,
Ni PODRA CORRER DETRAS DE LA
PELOTA... ¥ LE GUSTAR{A QUE
PUDIERA PROBARLO, AUNQUE
SOLO FUERA POR UNA VEZ.



Recordar gue nadie tiene la culpa
de la discapacidad de tu hermano:
ni ty, ni tus padres, ni él. Muchas
veces pasa y no sabemos por qué.

Si no sabes exactamente de dénde
viene la discapacidad de tu hermano
o cuales han sido las causas, pregunta
a tus padres, y pide que te expliguen
lo gue necesites saber.

Podeéis buscar juntos por internet esta
informacion, es mejor gue no lo hagas
solo.

Si tienes preguntas, puedes hacer
una lista con tus dudas y darsela

a tus padres para gue te respondan
(asi puede ser muy facil).

Si tus padres te dan respuestas que
no entiendes, vuelve a preguntar, no te
preocupes. Pero ten en cuenta que

a veces, no hay respuestas para todo,

también es posible que te digan "no sé".

Esta bien que hagas por ti mismo todo
lo gue puedas hacer. Piensa que aungue
te parezca que es poco, tu hermano
también se esfuerza para llegar hasta
donde puede llegar.

También esta bien que a veces tengas
ganas de hacer las cosas tu solo o con
tus amigos, sin que esté tu hermano.
No siempre tenéis que ir juntos a todas
partes.

Recuerda gue nadie espera de ti que
seas perfecto. Si a veces te equivocas
es normal (todos nos equivocamos
alguna vez).




Quizas a veces también te sientas culpable, seguramente
cuando te das cuenta de que no has hecho algo bien. NO PASA
NADA, éeh? que todos nos equivocamos. Escribe o dibuja aqui
algo que podrias mejorar la préxima vez. Partiendo de una cosa
por la que no te sientas muy bien (no ayudar a alguien, insultar,
romper algo...). iiiDibujate a ti mismo haciéndolo bien!!!







Sentirse es

una sensacion muy agradable.
El orgullo es como te sientes
cuando algo que tu has hecho,
o de lo que formas parte, te
llena de alegria, te satisface.

Te puedes sentir orgulloso

de muchas cosas, por ejemplo,
de cosas que tu mismo/a
haces bien o muy bien: en la
escuela, en alguna actividad
artistica o deportiva, incluso
en casa (quizas ayudas en algo
a tus padres).



Quizas también te sientas orgulloso de tus
padres, porque piensas que son fuertes, valientes,
divertidos... o los mejores padres del mundo mundial.

Hay nifnos y ninas que también se sienten muy
orgullosos de sus hermanos con discapacidad:
porque aprenden cosas nuevas, porque también
hacen algunas cosas muy bien, o porque son
muy simpaticos y divertidos.

«— MiI RERMANO
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LAURA ESTA ORGULLOSA ALEX TiENE ONA PARALISIS EL OTRO DiA, LAURA & ALEX
DE S0 HERMANO ALEX. CEREBRAL ¥ ESTO HACE QUE FUERON AL PARQUE.
SIEMPRE DiCE DE EL QUE ES PARA CAMINAR, TENGA QUE iR
MUY FOERTE & VALIENTE. COGiDO DE LA MANO O BiEN
AYUDARSE DEL ANDADOR.

CUANDO ALEX ViO EL COLUMPiO  PERO SE TROPEZO 4 CAYO. LAURA PENSO QUE Si ESTO
SE EMOCIONOG, SE SOLTO DEL  SE WiZO DANO EN LAS RODILLAS:  LE HUBIiERA PASADO A ELLA,
ANDADOR E iNTENTO CORRER LE SAL{A MUCHA SANGRE ¥ SE HUBIERA PUESTO A LLORAR...

PARA ALLA... LAURA SE ASUSTO. PERO ALEX  PERO ALEX NO, PORQUE ES MUY
NO. SE LgVANTé CON LA AYUDA  VALIENTE, CAE TANTAS VECES
DE PAPA ¥ CONTiNUO HACIA QUE YA NO LE DUELE.

EL coLumPio.



¢Qué puedes hacer?

=¥ Haz una lista de las cosas que haces => Fijate en las cosas que tu hermano
bien. consigue. Recuerda que quizas para
los otros niflos pueden ser cosas
=» Haz una lista de las cosas que muy sencillas, pero a él le ha costado
tu hermano o hermana hace bien. mucho conseguirlas.

Por ejemplo: coger una cuchara.
=¥ Tus padres te pueden ayudar a

completar cualquiera de estas dos listas.

=» También puedes hacer una lista de
todas las cosas de las que te sientes
orgulloso ahora mismo: de los amigos
gue tienes, de la escuela donde vas,
de tu equipo de futbol, de la casa donde
vives, de tu familia... seguro que tienes
un montoén de cosas.
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Los NO soOnh un
sentimiento muy agradable,
pero son normales. Los celos
aparecen cuando piensas que
tu hermano recibe mas
atenciones de tus padres

que tu mismo, o cuando
crees que le hacen mas caso.

Muchos ninos y niias
que tienen hermanos han
sentido celos alguna vez,

aunque ninguno tenga una
discapacidad. Por ello, a veces
se enfadan o se pelean entre
ellos (esto pasa en todas las
casas donde hay hermanos).



Cuando tu hermano tiene una discapacidad,
puede pasar que tus padres tengan que pasar
mas tiempo con él. Quizas le lleven mas a menudo
al médico o al terapeuta.

O aunque sea mayor, le tienen que banar, o dar
de comer... 0 ayudarle a hacer cosas que, aunque
seas mas pequeino, tu ya haces por ti mismo.

Por ello, los hermanos de ninos con necesidades
especiales, a veces piensan que esto no es justo,
porque a ellos también les gustaria que les ayudaran
y estuvieran mas tiempo con ellos.




I
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MARCOS TiENE UN HERMANO
MAS PEQUENO QUE SE LLAMA
ADRiAN. ADRiAN TiENE
ONA ENFERMEDAD MUY RARA
QUE HACE QUE TENGA
ONA PLURiDISCAPACIDAD.

{

AUNQUE ADRIAN YA TiENE
© ANOS, MAMA & PAPA
LE TiENEN QUE AYUDAR A HACER
MUCHAS COSAS, COMO BANARSE,
VESTIRSE, COMER...

47
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A VECES, A EL TAMBIEN
LE GUSTAR{A ESTAR ENFERMO
PARA TENER LA ATENCION
DE AMBOS.

Ly

o

MUCHAS VECES, MARCOS
SE SIENTE COMO Si FUERA
“iNViSiBLE”. LE PARECE QUE
SUS PADRES SiEMPRE ESTAN
PENDIENTES DE ADRiAN.

A MARCOS NO LE BASTA
CON QUE MAMA LO LLEVE
A LA ESCUELA, O PAPA LE LEA
ON CUENTO ANTES DE iR
A DORMIR...

LO QUE EL QUIERE ES PASAR
MAS TIEMPO CON MAMA
% cON PAPA, SiN ADRiAN.
LO QUE LE GUSTAR{A ES
QUE ALGUNA VEZ ADRiAN NO
ESTUViERA ¥ QUEDARSE SOLO
CON SUS PADRES.



¢Qué puedes hacer?

=» No te preocupes si alguna vez te sientes
celoso de tu hermano, esto es normal.

=» No creas que tus padres nunca te hacen
caso, lo que pasa es que quizas dedican
mas tiempo a tu hermano. Pero seguro
que en algun moment también se
preocupan por ti.

=» Si lo que quieres es pasar mas tiempo
con tus padres, lo mejor que puedes
hacer es decirselo: explica a mama
y a papa qué es lo gue te gustaria
hacer con ellos.

=¥ Puedes pedir a tus padres pequenas
cosas, como gue te ayuden a hacer los
deberes, que vengan a tu entrenamiento
de futbol, que estén contigo mientras
cenas...

=» O pueden ser grandes cosas, como salir
a tomar un helado o ir al cine, incluso ir
a un pargue de atracciones.

=» Pedir a tus padres hacer algo juntos,
sin tu hermano con discapacidad, esta
bien. Todos los niflos lo necesitan.
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La es un sentimiento
que tiene que ver con los demas,
aparece cuando pensamos que
los demas nos miraran mal,

O nos senalaran porque hay en
nosotros algo que es diferente.

A veces (soOlo a veces, no
siempre), tener un hermano
con discapacidad hace sentir
un poco de verglienza,

eso es nhormal.



A veces, la gente de la calle puede mirar

a tu hermano como alguien diferente, quiza
porque no ha visto a nadie como él. Si esto ocurre
cada vez que salis juntos para comprar o para ir

al parque, por ejemplo, es muy molesto, a nadie
le gustan estas miradas, aunque sélo sean

de curiosidad.

También hay ninos a los que les da vergiienza que
los amigos les pregunten cosas como "équé le pasa
a tu hermano?” o "épor qué no puede caminar?".

Es normal que pregunten, porque realmente no
saben. Es mejor que les cuentes tu con tus palabras
lo que le pasa a tu hermano/a. Si se lo explicas bien,
solo lo preguntaran una vez.

Quiza tu hermano se comporta de alguna manera
que a ti te hace sentir especialmente incomodo:

si grita mucho, o salta, o tira las cosas al suelo
cuando vais a un restaurante. Por ello, quizas

en algun momento prefieras evitar estas situaciones.
Es normal y si se lo cuentas a tus padres, seguro
que te entenderan.

e
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OSCAR TiENE MUCHOS AMiGOS:
EN EL COLE, EN LA ESCUELA
DE MUSicA, EN EL FOTBOL...

REALMENTE, TiENE
UN MONTON DE AMiGOS.

SE ACERCA SU CUMPLEANOS
{ SUS PADRES LE ESTAN
PREPARANDO UNA FiESTA
EN CASA. iSERA GENiAL!

PERO A OSCAR LE PREOCUPA
SO HERMANO RiCARDO.

OSCAR LE QUIERE MUCHO,
PERO SABE QUE ALGUNOS DE
SUS AMiGOS, CUANDO LLEGUEN
A CASA & LO VEAN EN SiLLA DE
RUEDAS, LE HARAN PREGUNTAS.

NO TODOS, SOLO LOS QUE
AUN NO LO CONOCEN, PERO
NO TiENE GANAS DE ESTAR
CONTESTANDO PREGUNTAS

EL D{A DE S0 FiESTA.

FiNALMENTE, OSCAR DECIDE
CONTARLE A SU MADRE
QUE TIiENE VERGUENZA

DE QUE SUS AMiGOS VENGAN
A CASA... QUIZAS ELLA

ENCUENTRE ALGUNA SOLUCION.

...¢% Si SE QUEDAN MiRANDO A
RiCARDO COMO Si FUERA ALGO
RARO? &9 Si NO LES GUSTA?...
QUIZAS LO MEJOR SEA iNViTAR
SOLO A LOS AMiGOS QUE YA
CONOCEN A RiCARDO, PERO
ENTONCES SERAN MENOS
4 PUEDE QUE NO SEA TAN
DIiVERTiDO.



)
¢Qué puedes hacer?

=» Lo mejor que puedes hacer con los
gue miran a tu hermano de manera

extrafa es no hacerles el menor caso:

no los mires, ignorales.

=» Les puedes explicar a tus padres que
no te gusta gue la gente le mire asi,
tal vez ellos tengan alguna técnica
para pasarlo mejor.

=» Si no sabes qué decir a tus amigos
cuando te preguntan qué le pasa
a tu hermano, puedes pedir a tus
padres que te ayuden.

=¥ Si alguna vez, no quieres ir a algun lugar

con tu hermano porque piensas que te
dard verglenza o te sentiras incomodo,
Nno pasa nada. Habla con tus padres

y cuéntaselo.

=» También puedes concentrarte en algo

gue esté pasando en ese momento
a tu alrededor: otras personas,

los coches o algo gque vendan

en la tienda donde estais. Si miras
hacia otro lado te olvidaras.




Apunta aqui lo que dices o coOmo podrias explicar a tus amigos
"qué le pasa a tu hermano/a". Pide ayuda a tus padres si te
quedan espacios vacios.







La nos pone tristes,
porque aparece cuando sentimos
que no hay nadie a nuestro lado,
pensamos que estamos solos.

Esto en realidad, es dificil,
porque todos los niflos tienen
a alguien que se ocupa de
ellos, que les quiere.

Pero hay veces que,
aunque tengas un hermano
con discapacidad, puedes
llegar a sentirte solo.



Esto ocurre porque quizas, a veces, tus padres estan
demasiado cansados, preocupados o tristes para hacerte
caso, por eso pasas mucho tiempo jugando a solas en

la habitacion mientras ellos banan, dan de comer

o atienden a tu hermano/a.

Hay hermanos que se sienten "invisibles" o piensan que
no son lo suficientemente importantes para sus padres.
Esto no es verdad, pero ya sabes que tener un hermano
con discapacidad puede ser complicado.

Otras veces, jugar con un niio con discapacidad puede
ser dificil, por eso hay hermanos que se sienten solos
porque no pueden compartir mucho con su hermano/a
con discapacidad.

Hay nifos que creen que son los unicos que tienen
un hermano diferente, pero eso tampoco es verdad:
hay muchos nifos en todas partes con hermanos
con discapacidad, aunque no los conozcas.
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BRUNA TIENE UNA HERMANA MUCHAS VECES, A BRUNA LE A VECES MAMA O PAPA SUEGAN
GEMELA QUE SE LLAMA ABRIL, GUSTARIA TENER OTRO HERMANO CON ELLA, PERO NO SiEMPRE
PERO SON MUY DiFERENTES: O HERMANA PARA PODER SUGAR, PUEDEN ¥ ELLA SE TiENE
ABRiL TUVO PROBLEMAS PORQUE CON ABRIiL NO ES FACiL: QUE iNVENTAE QUE ALGUIEN
DESPUES DE NACER ¥ TiENE NO PUEDE JUGAR A COCINiTAS, LA ACOMPANA V\iEl:lTRAS
ONA LESiION CEREBRAL. Ni A HACER CONSTRUCCIONES, JUEGA CON SUS MUNECAS.
Ni PiNTAR...

ol

BRUNA CREE QUE SU FAMILIAES ~ PERO EL OTRO DiA, FUERON AHORA BRUNA A SABE QUE

DIiFERENTE, PORQUE NiNGUNO TODOS A UNA FiESTA EN NO ES TAN DiFERENTE
DE SUS AMiGOS TiENE LA ESCUELA DE ABRIL ¥ ALL{ COMO CREIA.
UN HERMANO COMO ABRIL. PUDO CONOCER A OTROS

NiNOS QUE TiENEN HERMANOS
DIiFERENTES. LO PASARON
MUY BiEN.



¢Qué puedes hacer?

=» Explica a mama vy a papa que, a veces,
te sientes un poco solo. Quizas puedan
pasar mas tiempo contigo.

=» También puedes invitar a tus amigos
O PrimMmos a casa para que jueguen
contigo... oir tU a su casa.

=» Tus padres no son los Unicos adultos
que pueden pasar tiempo contigo o que
te quieren: también estan los abuelos,
los tios, los amigos...

=» Aungue tu hermano tenga
una discapacidad, seguro que hay
Ccosas gque podeéis compartir
y hacer juntos. Pasar
tiempo con él, también
puede ser divertido.

\Q\\F ‘

=» Tus padres te pueden ayudar a
encontrar juegos o actividades que
puedas compartir con tu hermano
con necesidades especiales.

=¥ Recuerda que tu no eres el Unico nifo
gue tiene un hermano con discapacidad,
hay muchos mas.

=» Acude a las fiestas de la escuela de
tu hermano... alli seguro que conoceras
a otros hermanos como tu.




A veces va bien recordar que no estamos solos, que todos
tenemos cerca a personas que nos quieren mucho. Son como
una especie de red que nos sostiene cuando caemos para no
hacernos dano (como las que usan los trapecistas en el circo).

Dibuja aqui tu red, poniendo en las casillas el nombre de las
personas que estan contigo, a las que quieres, que te acompaian.

)







Enfado o rabia

El enfado es una emocion
muy basica y a menudo
intensa. Normalmente,
aparece como una reaccion
a algo que sentimos que
nos molesta, no nos gusta

o0 que consideramos injusto.

Cuando te enfadas es como si
hubiera una explosion dentro
de ti, es como un volcan

que lo expulsa todo fuera...
es dificil de controlar.



Todos los niflos se enfadan alguna vez con

sus hermanos, con sus padres 0 con sus amigos.
Pero a veces, tener un hermano con discapacidad
puede enfadar auiin mas: quiza porque nos rompe
los dibujos o los juguetes, o no se esta quieto

y callado cuando miramos dibujos en la tele,
porque nos pega o parece que no nos escucha
cuando le decimos que pare.

También nos puede enfadar (iy mucho!) que mama
y papa pasen tanto tiempo con él y tan poco
con nosotros -ibuf! iiiEsto si que enfada!!!-.

Enfadarse es normal y esta bien, lo que no esta bien
es romper cosas cuando te enfadas, o decir cosas
terribles a los demas (porque después te vas a
arrepentir, seguro).




CLARA ADORA A SU HERMANO
LUCAS: REALMENTE LE QUIiERE
MUCHO & SE DiViERTE CON
EL PERO... A VECES (SOLO
A VECES) SE ENFADA MUCHO
CON EL.

CUANDO ELLA ESTA

TRANQUILAMENTE DiBUIANDO
EN SO HABITACION, LUCAS ENTRA
¥ LO REVUELVE TODO... BUFFF,

iESO LA PONE MUY NERVIOSA!

HASTA QUE CLARA LE GRITA
"iBASTA! iVETE! iNO QU{ERO
QUE TOQUES M{S COSAS LUCAS!”
4 MAMA APARECE EN LA
HABITACION, PREGUNTANDO
“QUE PASA AQU{" &, CLARO...
CLARA SIEMPRE SALE
PERDIENDO.

SU MAMA LE PiDE QUE TENGA
PACIENCIA, QUE LUCAS A VECES
NO LO ENTIiENDE, QUE ELLA ES
LA HERMANA MAYOR... PERO A
CLARA YA SE LE HA TERMINADO
LA PACIENCIA, YA NO LE QUEDA

Ni GOTA.

COMIENZA DiCiENDOLE

MUY SUAVE: “NO TOQUES LUCAS,

SAL DE AQU{“... PERO LUCAS

HACE COMO QUE NO LA ESCUCHA

Y CONTiNDA.

QUE SUS PADRES S{EMPRE
LE PiDAN A ELLA QUE SE
COMPORTE BiEN ¥ A LUCAS
NO LE DiGAN NADA HACE
QUE CLARA SE ENFADE MUCHO.



¢Qué puedes hacer?

=» Si notas que te empiezas a enfadar = Si estds muy, muy, muy enfadado,
con tu hermano, detente y cuenta puedes moverte: caminar, correr,
hasta 10 antes de ponerte a gritar. chutar el baldn...

= O respira: ve a algun lugar tranquilo, =» O puedes hacer todo lo contrario:
cierra los ojos y respira. Cuenta hacer cosas gue te calmen: como
tus respiraciones. leer un cuento, escuchar musica...

=» Cuando estés enfadado, puedes tratar =» Lo ideal seria que notaras cuando

de contarselo a alguien: habla con te empiezas a enfadar vy lo pararas:
Mama, con papa o con quien tengas se trata de no dejar que la rabia
cerca y dile que estas muy enfadado se haga mas y mas grande.
porgue...

=» Si no tienes ganas de hablar, puedes

hacer un dibujo con muchos colores:
rayar bien fuerte ayuda. 3 Ll ? 9




é¢Has visto alguna vez un volcan en erupcion? Es espectacular:
echa humo, piedras, lava... Todo el material que estaba
dormido, en el fondo de la tierra, sale de golpe hacia fuera...
es muy peligroso estar cerca.

A veces, las personas, cuando nos enfadamos, actuamos como
un volcan: explotamos y sacamos todo lo que llevamos dentro,
todo lo que nos molesta pero no queremos decir, incluso nos
ponemos rojos, gritamos, nos movemos...

Pinta este volcan como si estuviera en erupcion: sacando humo,
piedras, lava... y mientras dibujes, piensa en las cosas que

te hacen enfadar y escribelas: una piedra bien grande para
cuando no te hacen caso en casa, un rio de lava para cuando

tu hermano te molesta...







Todo el mundo tiene alguna
alguna vez,

los niflos también. Estamos
preocupados por algo y le damos
vueltas y vueltas dentro de

la cabeza, normalmente porque
no encontramos ninguna solucion.

Cuando tienes un hermano

con discapacidad, pueden
ocurrir cosas que te pueden
preocupar especialmente

y, claro, esto puede hacer que
vayas con esta preocupacion

a la escuela y te puede afectar a
la forma en que escuchas a los
maestros en clase o juegas con
tus amigos.



Algunos hermanos, sobre todo cuando se hacen
mayores, se preocupan por lo que pasara en el futuro
con su hermano/a con discapacidad. Les vienen

a la cabeza muchas preguntas: "étrabajard cuando
sea mayor?, y si no, ¢qué hara?, cdonde vivird?,

écon nuestros padres?’.

No todos los niflos con discapacidad tienen
problemas de salud, pero los hay que si, y esto hace
que sus hermanos se preocupen. Otros tienen que ir
a menudo al médico o al hospital -no porque estén
enfermos, sino para hacer otras cosas como revisar
la medicaciéon que toman, o ver como evoluciona
algo mientras se hacen mayores, o simplemente,
para ver cOmo crecen-.




GABi ESTA PREOCUPADO: BEA A MENUDO TiENE ATAQUES MAMA SE MARCHO EN

AYER VIiNO A CASA UNA EPILEPTicOS, PERO EL DE AYER LA AMBULANCiA CON BEA,
AMBULANCIA PARA LLEVARSE  FUE DiFERENTE. PAPA LE TUOVO QUE  PAPA LLEVO A GABi A CASA
A S0 HERMANA PEQUENA DAR UN MEDICAMENTO PARA QUE DE LOS ABUELOS ¥ LUEGO
§ ABN NO HA VUELTO... SE LE PASARA. GABi PUDO VER LO SE FUE CON ELLAS.
PREOCUPADOS QUE ESTABAN MAMA
Y PAPA.

ANTES DE iRSE, LE DiJO TAMBIEN ESTA PREOCUPADO SOLO PIiENSA EN BEA: “SESTARA

QUE NO SE PREOCUPARA, POR TODO LO QUE OCURRE BIEN?, (CUANDO DEJARA
QUE VOLVERTAN PRONTO, EN CASA CON BEA. LE AFECTA DE TENER ESTOS ATAQUES?,
QUE TODO iBA BiEN... iPERO MUCHO EN LA ESCUELA ¥ ¢9 Si NO SE CURA NUNCA?".
GABi NO SABE COMO HACERLO LE CUESTA SEGUiR LO QUE ESTA PENSANDO EN ESO
PARA NO PREOCUPARSE! LA MAESTRA DiCE EN CLASE TODO EL DiA.

O HACER LOS DEBERES...



¢Qué puedes hacer?

=9 Explica a tus padres que estas =» Si lo que te preocupa es el futuro, habla
preocupado, asi ellos te podran ayudar. con tus padres de tus preocupaciones,
Si no quieres hacerlo con ellos, puedes quizas ellos tienen algunas respuestas
hablar con algun adulto que prefieras: porgue ya lo han pensado.

los abuelos, tu maestro... Hablar va bien,

y siempre te podran dar algun consejo.  =? Si estas preocupado porque
tu hermano debe ir al hospital,

=» Si te das cuenta de que lo que ocurre pide a tus padres que te cuenten
en casa te pone dificil el trabajo qué pasara: que le van a hacer,
en la escuela, habla con tu maestra. cuanto tiempo estara...

=¥ Si te cuesta hablar con el maestro, =» Si tu hermano esta en el hospital,
puedes pedir a tus padres que lo hagan no te olvides de hacerle algun dibujo
por ti, para que juntos, encuentren bonito para que se lo pongan cerca.
la manera de ayudarte. Si no se lo quieres llevar tU, no pasa

nada, pidele a alguien que se lo lleve.
=» Pide a tus padres que te ayuden
con los deberes, ya veras que si estas
con ellos, las preocupaciones se iran y
esto te ayudara a poner mas atencion.

%y




Coge una caja (no hace falta que sea muy
grande) y si quieres, la pintas y le pones
un cartel, es tu ""caja de las preocupaciones".

Cuando haya pasado un poco

de tiempo (un mes, por ejemplo)
abre la caja y coge un papelito
de los que hay dentro. ¢Qué ha
pasado? ¢Todavia es una preocu-
pacion para ti?... Si ya no lo es,
rompe el papelito: hoy ya no es
una preocupacion.

Piensa también en lo que ha pasado para que
esta preocupacion desaparezca: quizas tu has
hecho algo que te puede ser util mas adelante.

Durante una semana
deberas escribir en
un papelito cualquier
preocupacion que

te venga a la cabeza,
por ejemplo:

el examen de mates,
si tu hermano va al
médico, el partido de
futbol... Durante esta
semana no podras
sacar los papelitos
que hayas puesto
dentro de la caja.






Cuando alguien esta muy
preocupado o muy pendiente
de una cosa puede acabar
sintiendo .

La angustia la notamos en
nuestro cuerpo, sobre todo en
la respiracion (parece que nos

falta), pero sobre todo en la
cabeza: todo el dia estamos
pensando en |lo mismo.
También podemos notar como
un nudo en el pecho o en

la barriga. Estar angustiado

es como estar muy,

muy nervioso todo el dia,

sin poder parar de estarlo.



Algunos niflos con un hermano con discapacidad
pueden llegar a sentirse angustiados (que es mas
que preocupados).

A menudo, lo que ocurre es que estan todo

el dia pendientes de su hermano con discapacidad
y no hacen nada mas, sélo quieren ayudar

a sus padres en su atencion y se olvidan

de ir a jugar con los otros ninos, o de hacer

cosas que les gustan...

Esto es peligroso, porque los ninos tienen
que hacer de ninos, ya estan los padres u

otras personas que saben muy bien como
ayudar a los ninos con discapacidad.

m, ﬂﬁ;’ﬁ@



MARIA TiENE G ANoS ¥ ESTA  CUANDO ENTRAN EN UN SUPERMERCADO, CUANDO SALEN DEL
ToDo EL DiA PENDIENTE DE S0 MARiA‘ DEBE OCUPARSE DE EL PARA QUE SUPERMERCADO SiN QUE HAYA
HERMANO PABLO, QUE ESMAS ~ MAMA PJEDA COMPRAR. A MARIA LE DA PASADO NADA, MARTA RESPiRA

PEQUENO QUE ELLA. POR LA MiEDO PORQUE LA DLTiMA VET, PABLO TRANQUILA.
TARDE, MAMA LA RECOGE TiRO UNA PiLA DE BOTES DE ACEIiTUNAS
EN LA ESCUELA CON PABLO ¥ ELLA PASO MUCHA VERGUENTA.

% VAN JUNTOS A CASA.

SN\

TAMBIEN AYUDA A SUS PADRES A MAR{A NO LE iMPORTA PERO A MAMA & A PAPA NO LES

CON PABLO EN CASA: NO TENER TiEMPO PARA iR GUSTA MUCHO ESO, ¥ A MENUDO
LE ATIENDE MIENTRAS HACEN A JUGAR CON SUS AMIGAS LE RECUERDAN QUE LO QUE ELLA
LA CENA, LO ARUDA A BANAR, PORQUE DEBE OCUPARSE TiENE QUE HACER ES JUGAR...

A DARLE LA COMIDA... DE PABLO. TiENE MUCHO YA ESTAN ELLOS PARA OCUPARSE

TRABAJO CON EL EN CASA. DE PABLO.



¢Qué puedes hacer?

=» Si atender a tu hermano/a con

discapacidad te ocupa demasiado
tiempo, y no haces las cosas que los
demas niflos hacen (como jugar con
tus amigos o con tus juguetes), quiere
decir que estas haciendo DEMASIADO
y corres el peligro de dejar de hacer
Ccosas gue son muy importantes para ti,
y también de angustiarte.

Asi que mejor gue no te lo tomes tan
en serio.

=» Si es demasiado, procura hacer MENOS

(la actividad que te proponemos aqui
te puede ayudar).

=¥ Habla con tus padres si tienes
la sensacion de gue estas demasiado
pendiente de tu hermano.

=» Recuerda que tu hermano ya tiene
a otras personas gue se ocupan de él:
tus padres, los abuelos, los terapeutas,
los médicos, los maestros...

=» Si estds muy angustiado por algo,
aungue no sea tu hermano con
discapacidad, habla con tus padres
o algun adulto que te pueda ayudar.




Haz una lista con todas las cosas que TU haces para ayudar
a tus padres con tu hermano y al lado, de otro color, puntua
de 0 a 10 cuanto te gusta hacerlo (10 = me gusta mucho,

O = no me gusta nada).

Ensena esta lista a tus padres y pideles si hay alguien que
podria hacer por ti lo que has puntuado como 0 (que no

te gusta nada).







Padres:
algunas ideas

El nacimiento de un nifno con una discapacidad
(o el descubrimiento de que la padece),

tiene un impacto profundo en toda la familia.
Como madre o padre, te puede resultar

dificil manejar las necesidades de todos.



Probablemente, tendréis que lidiar con las emociones generadas
por todos los cambios que han ocurrido en vuestra familia

y que también afectan a vuestros otros hijos: los hermanos.

Y seguramente, podéis estar preocupados por ello.

El impacto de la discapacidad en la familia varia
considerablemente de una persona a otra, es diferente para
todos. Y debemos tenerlo en cuenta a la hora de valorar hasta
gué punto los hermanos estan sufriendo por tener un hermano
con discapacidad.

Es importante diferenciar entre el impacto emocional que sentis
como padres, o incluso como abuelos, al que pueden sentir

los niftos. La valoracion que los adultos hacemos de la situacion,
las estrategias que tenemos para afrontarla, el impacto que tiene
en nuestras vidas, no son lo mismo que para un nifo.

Los niftos viven mas el aqui y el ahora, no conocen el alcance de
la discapacidad e incluso puede que sufran mas por el cambio
gue el diagnostico ha supuesto en la dinamica familiar que por
la discapacidad misma. Esto es normal.

Recordad: lo que significa tener un hijo o un hermano con
discapacidad es totalmente diferente, por lo tanto, no podemos
suponer gue al nifo le pasa lo mismo que me pasa a mi como
madre o padre.

Gracias a diferentes investigaciones, hoy sabemos que

la vivencia de crecer con un hermano con discapacidad

estd influenciada por muchos factores, como la edad,

el temperamento, la personalidad, el orden de nacimiento,

el género, las actitudes de los padres, los apoyos vy los recursos
disponibles. Lo gue hace muy dificil de explicar de manera
genérica, la vivencia de tener un hermano con discapacidad.
Se trata de una experiencia muy personal.

Sin embargo, sobre lo que si podemos poner atencion

los padres es sobre nuestras actitudes y hay que tener en
cuenta que algunos hermanos jovenes hablan de las reacciones,
la aceptacion y el ajuste de sus padres como la influencia



mMas importante en su experiencia de tener un hermano con
discapacidad. Esto significa que los padres hacemos de modelo
y gque los nifos Nnos miran para aprender a tratar y a convivir
con su hermano con discapacidad.

Por otra parte, es importante tener presente que el ajuste

de los hermanos a un hermano con una discapacidad varia
en funcion de su edad y del nivel de desarrollo (y por tanto,
de su capacidad de comprension). La vivencia, pues, también
evoluciona.

Cuanto mas joven es el hermano sin discapacidad, mas dificil
le puede resultar comprender la situacién e interpretar

los acontecimientos de manera realista. Asi, por ejemplo,
cuando son mas pequeos no ven tanto las diferencias

o pueden no entender la naturaleza de la discapacidad,

o lo gue la ha causado.

A medida que vayan madurando, su comprension sobre

la discapacidad también se ird ajustando, pero pueden aparecer
nuevas preocupaciones: se pueden preocupar por el futuro

de su hermano, sobre como sus companeros reaccionaran
cuando le conozcan, o sobre si ellos mismos pueden transmitir
la discapacidad a sus propios hijos.

Lo cierto es que la mayoria de hermanos, a lo largo de sus vidas,
se moveran entre las emociones positivas y las negativas, por
este motivo las hemos descrito en este libro: para normalizarlas.

También debemos destacar que cuando se pide a los hermanos
adultos que expliguen lo que ha significado para ellos crecer con
un hermano con discapacidad, a menudo hacen una valoracion
positiva. Dicen que les ha ensefado a tener paciencia, a ser
tolerantes, compasivos y que les ha dado la oportunidad de
adquirir habilidades para manejar situaciones dificiles y que

eso les ha dado confianza para manejar otros desafios que han
tenido que afrontar en su vida.

Asi pues, en general, la experiencia de crecer con un hermano
con discapacidad, es positiva.



A continuacioén, queremos ofreceros algunas pautas que quizas
0s puedan ayudar a acompafar a los hermanos en su camino:

La clave es la comunicacion

Si bien es importante dedicar tiempo para hablar con
los hermanos, mds importante es transmitir con nuestra
actitud que "estoy aqui para lo que necesites'. Esto
significa que estamos disponibles para resolver dudas,
escuchar preocupaciones, incluso para recibir quejas
sobre la dindmica de nuestra familia.

=¥ Los hermanos necesitan una comunicacion abierta, honesta
y apropiada a su nivel de desarrollo.

=¥ Plantearos si antes de hablar con los niflos debéis poner
en orden vuestros propios pensamientos y sentimientos.
Quizas necesitéis tiempo para poder compartir eficazmente
toda la informacion con los hermanos.

=¥ Los padres tenéis que manteneros atentos a la necesidad
de iniciar la comunicacion con vuestros hijos. A los hermanos
les puede costar hacer preguntas, quiza porgue no saben
gué preguntar o por miedo a heriros o preocuparos.

=¥ Dedicad tiempo a reconocer cuales son las preocupaciones
del hermano (la manera de hacerlo es muy sencilla:
preguntando).

=¥ Escuchad a los nifios v hablad con ellos sobre los temas
gue os planteen, no tengais miedo.

=¥ Los hermanos pueden necesitar tiempo, paciencia y
comprension para gestionar sus sentimientos.

=» Es importante validar los sentimientos del hermano:
no son positivos ni negativos, son normales y aceptables.




D
Los hermanos también necesitan

informacion

Si los nifos no tienen una informacion clara que puedan
entender sobre la discapacidad, tienden a darse sus propias
explicaciones. Asi, los mas pequeiios pueden preocuparse
por cosas como si tal vez en algun momento ellos tendran
una discapacidad, o si la han provocado.

=¥ Hablad abiertamente con los hermanos sobre la discapacidad,
ofreced las explicaciones en términos adecuados a su edad.

=¥ Recordad que la informacion que necesitan serd diferente
a medida gue vayan creciendo: quizas cuando sean mas
pegueos 0s pregunten si "algun dia caminard”" y mas adelante
necesiten saber si es algo que pueden transmitir a sus hijos.

=¥ La respuesta "no lo sé” también es valida.
=» La falta de informacion puede llevar a la ansiedad.

=¥ Los hermanos necesitan aprender estrategias para afrontar
las preguntas y los comentarios de los companeros y otras
personas de la comunidad. Los padres les podéis ayudar
dandoles la informacion gue necesitan para responder.

=» Recordad que ellos aprenderan de las respuestas que vosotros
deis a los otros (a la gente que os pregunta por la calle,
por ejemplo).




Los hermanos necesitan la atencion de los
padres de manera consistente, individuali-
zada y que reconozca su singularidad

Muchas familias hacen un gran esfuerzo para elogiar al nifio

con discapacidad en cada paso de su progreso. Este mismo

esfuerzo deberia dedicarse también a los hermanos, aunque
hagan lo que se espera de ellos.

=¥ Su autoestima estd vinculada a este reconocimiento positivo
de los padres.

=» No les pidais que sean perfectos, valoradles por ellos mismos
tal como son.

=¥ Los hermanos también necesitan un tiempo exclusivo para
ellos: no les dediguéis el tiempo gue "os sobra”, programad|o
en vuestra agenda de manera regular: 20 minutos antes de ir
a dormir, o cuando salgan de la escuela o acompanadlos
a alguna actividad.

=» Mds importante que la cantidad, es la calidad del tiempo que
paseéis con los hermanos: la clave es darles vuestra atencion
plena.

=>» A los hermanos les encantan las actividades "extraordinarias
exclusivas" como hacer algo con vosotros solos: ir a tomar
un helado, al cine, una vuelta en bici, un fin de semana sin el
hermano con discapacidad...

=¥ Utilizad la ayuda que os ofrezcan los abuelos u otros familiares
O amigos para ocuparse de vuestro hijo con discapacidad,
mientras pasais un tiempo con el hermano. Si no tenéis estos
apoyos, buscad servicios de respiro en vuestro entorno.

=¥ Los hermanos os necesitan a los dos (mama y papa). Es
recomendable que alternéis la atencion de los niflos (que no
sea siempre mama, por ejemplo, la que se ocupa del nifo con
discapacidad mientras papa esta con el hermano).




Sed realistas: hay un tiempo para hacer
de padres, también un tiempo para
hacer de niiflos

A menudo estaréis ocupados con muchas cosas (los ninos,
el trabajo, la casa, los médicos, la escuela...) y quizas
abrumados con todo lo que hay que hacer, pero:

=» Educar a los hijos no es sencillo y si uno de ellos
tiene discapacidad, la cosa se complica.

=» Necesitaréis un tiempo para dedicar a la pareja:
tenéis muchas cosas de las gue hablar, como minimo
0s tenéis que organizar.

=¥ Sed realistas con el uso que hacéis de vuestro tiempo:
vuestros hijos os necesitan. No pretendais "llegar a todo”,
a veces, esto es demasiado.

=» La responsabilidad principal de atender a vuestro hijo
la tenéis vosotros, pero quizad no podéis hacerlo solos
y necesitais ayuda. Pedidla cuando sea necesario.

=» Poned limites a las responsabilidades que dais a los hermanos.

=¥ Reservad un tiempo para cada nifo individualmente, asi
como para la familia en conjunto, es importante que hagais
Ccosas juntos.

=¥ Permitid que los hermanos tengan tiempo para ellos mismos,
haciendo lo que les guste o con sus amigos.

=» Puede que los hermanos necesiten ayuda para relacionarse
con su hermano con discapacidad o para encontrar la manera
de jugar juntos, ayudadles.

=» Dejad gue los hermanos resuelvan por si mismos
sus problemas, no intervengais en la medida de lo
posible (sin quererlo, os pondréis del lado del que tiene
una discapacidad).




Funcionad de la manera mas normal
posible

Con discapacidad o no, la vida familiar, el trabajo, la escuela,
el ocio y las relaciones deben continuar.

=¥ Los hermanos necesitan oportunidades para experimentar
la vida y las actividades de una familia "normal”. Y a veces,
para conseguirlo, hay que pedir ayuda.

=¥ Tanto los hermanos como los padres necesitan oportunidades
para realizar actividades en las que el foco de toda la energia
no sea el nifo con necesidades especiales.

=¥ Tratad de continuar con las actividades habituales de
la familia y fomentar la participacion (de todos).

=¥ Realizad actividades fuera de casa.
=» Mantened las rutinas y los horarios en la medida de lo posible.

=¥ Reconoced los momentos que generan estrés a los hermanos
e intentad minimizar los efectos negativos.

=¥ Invitad a los amigos de los hermanos a casa.

=¥ Si en casa todo el mundo tiene una responsabilidad, no os
olvidéis del nifo con discapacidad.

=» Ofreced a los nifos la oportunidad de conocer a otros
hermanos de nifos con discapacidad: buscad actividades
como talleres de hermanos, salid con otras familias, participad
en las fiestas de la escuela del nifo con necesidades
especiales...

=» A vosotros como padres, también os puede ayudar
relacionaros con otras familias con hijos con discapacidad.




Recordad: vuestros hijos os estan mirando

La base de la relacién entre hermanos es el amor y el afecto que
sienten el uno por el otro, esto es muy importante y los enriquecera
a ambos. Pero recordad que para un hermano puede ser dificil irse
ajustando a la diferencia y a las necesidades especiales. El principal
modelo de cédmo hacerlo sois vosotros.

=» Mostrad vuestros sentimientos abiertamente, asi les dais permiso
para gue ellos también lo hagan.

=¥ Los padres sois modelos importantes de conducta. Ayudad
a los hermanos a aprender maneras de relacionarse con el nifio
con discapacidad.

=» Recordad que por la calle los ninos también ven como reaccionais
ante las miradas y preguntas de los demas.

=» También os escuchan cuando hablais por teléfono o con otras
personas... medid vuestras palabras.

Haced planes juntos

En vuestra familia, todo el mundo se hara mayor: vosotros, el nifio
con discapacidad y sus hermanos. Llegarda un momento en que hablar
del futuro sera importante. Lo mejor es que lo podais hacer juntos.

=¥ Incluid todos los hermanos en las decisiones familiares y planes
para el futuro.

=» Dejad que se impliquen en la vida del hermano con discapacidad.

=¥ Es posible salir adelante con un proyecto de vida (el del hermano
sin discapacidad) y al mismo tiempo, seguir pendiente de lo que
pasa con el hermano con discapacidad.

=» La relacidon entre hermanos se basa en la estimacion, es por este
motivo que con el tiempo, mantendran la relacion con su hermano
con discapacidad cuando vosotros no estéis.
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Si alguna vez te han preguntado

” este libro es para ti, porque
no siempre es facil dar una respuesta o explicar
a los demas qué es una discapacidad.

También es un libro para tus padres: lo podéis leer

y comentar juntos. De este modo, podréis compartir
un buen rato (puedes aprovechar para preguntar

o explicar qué es lo que te preocupa...). Este libro
también te puede ayudar.

Esta repleto de actividades que te ayudaran a
reconocer que tener un hermano o hermana con
discapacidad puede generar muchas emociones
gue no son ni buenas ni malas (simplemente son)

y que no eres el nico/a que se siente asi. En el libro
encontrards algunos ejemplos que te ayudaran

a reconocer algunas situaciones con las que se
encuentran los hermanos y hermanas de nifios con
discapacidad (quizas también te han ocurrido a ti).
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