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La riqueza del vinculo fraterno

Régine Scelles

El articulo analiza las vivencias de los hermanos de una persona con discapacidad, enmar-
cadas en el dmbito de la hermandad o fraternidad. A partir de anécdotas y reflexiones vivi-
das, aborda con realismo y valentia cuestiones de enorme trascendencia para el futuro de
sus vidas. Ofrece una serie de soluciones valiosas para todos: padres, hermanos, la propia
persona con discapacidad.

R. Scelles es profeso-
ra de la Universidad
de Rouen (Francia)

oy a hablar de lo que viven los hermanos
y hermanas de una persona con discapa-
cidad, o mas exactamente de la herman-

dad de esta persona, una persona que forma
parte de su propia fraternidad.

El nino con discapacidad forma
parte de la hermandad

Insisto en este punto desde la introduccion vy,
para subrayar este propésito, os cito tres frases
que muestran cuanto, en esta hermandad, el
nino con discapacidad tiene a veces dificulta-
des para sentirse parte de ella. La primera
frase es la que una mama me dijo la primera
vez que vino a verme: "Tengo tres hijos y un hijo
con discapacidad". La segunda frase vino de
una hermana pequena (su hermanito es autis-
ta): "Mi hermano, yo no sé lo que es, no es un
amigo, es alguien importante para mi, pero
tampoco es un hermano, asi que no sé lo que
es". La tercera frase me la dijo un muchacho
con discapacidad, muy colérico: "Tengo tres
madres y ninguna hermana": sus dos hermanas
representaban para él el papel de madre.

Dejad a vuestros hijos negociar
su relacion entre ellos

Esta dificultad del nino con discapacidad para
tomar parte de su hermandad es en parte debi-
da al hecho de que los padres intervienen
demasiado en los lazos fraternos cuando uno
de los ninos tiene una discapacidad. Intervie-
nen por multiples razones. Por ejemplo, temen,
y los padres lo dicen muy a menudo en consul-
ta, que sus hijos lo pasen mal entre ellos;
temen que sus hijos sin discapacidad no se
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entiendan bien con el que la tiene; temen que
éste no sepa defenderse; temen la agresivi-
dad... de hecho, intervienen demasiado en las
relaciones entre sus hijos y no les dejan nego-
ciar suficientemente su relacién entre ellos, sin
los padres.

En el libro que he escrito, uno de los capitu-
los se titula: "Dejad, pues, la puerta de vuestros
hijos cerrada", es una manera de significar:
"dejad que negocien su relacion entre ellos".
Verdaderamente es una cuestiéon muy impor-
tante. Una mama vino diciéndome que su hijo
de 14 anos, que tiene discapacidad, se pega a
menudo con su otro hijo de 16 anos. Se sentia
tremendamente preocupada porque se decia
"que se odiaban", pero al no poder hacer nada
termind por dejarles. En ese momento se dio
cuenta de que las cosas habian ido bien; cinco
minutos después de haberse pegado, jugaban
juntos como lo hacen todos los chicos. Es nece-
sario que el muchacho con discapacidad pueda
tener verdaderamente su lugar junto a sus her-
manos y hermanas sin que el adulto se mezcle
demasiado.

No se puede evitar el
sufrimiento, pero se
puede compartir

El sufrimiento que provoca la situacion de dis-
capacidad en el hermano que la tiene y en sus
hermanos y hermanas no se puede evitar. A
veces los padres me preguntan como proteger
a sus hijos del sufrimiento. Yo les digo que no
se puede proteger, no esta en sus manos ni en
las manos de nadie. Al contrario, lo que se
puede hace es ayudar a que este sufrimiento
sea pensado, sea hablado, compartido y que,
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Julia y Sara

en lugar de aislar, deje abierta la puerta para
que haya una continuacién, una evolucion de
los lazos entre las personas. Todos nosotros
hemos experimentado que cuando se tiene una
preocupacion y se puede compartirla con
alguien, la preocupacién o problema no desa-
parece pero se vive de una manera diferente.
Decirse: "No voy a hablar de ello, voy a olvidar-
lo, ya pasara" no funciona. Es, pues, muy impor-
tante hablar con los hijos, incluido el hijo que
tiene discapacidad, sobre ese sufrimiento que
provoca en ellos la discapacidad.

El sufrimiento depende de cada hijo y de su
edad. No es el mismo en todas las edades de la
vida. Ni es el mismo para cada uno de los hijos.
En mi experiencia todos los dias constato hasta
qué punto los padres no viven de la misma
manera, no sufren de la misma manera la dis-
capacidad de su hijo, debido en parte a su his-
toria, a lo que cada uno es, a su pareja, a su
entorno familiar, a sus amistades. Lo mismo
sucede, pues, en el caso de los hermanos.
Puede haber en una misma hermandad una
persona para que la discapacidad, en un
momento de su vida, es una preocupacion ver-
daderamente importante que puede impedirle
aprender en la escuela; y para otra lo lleva muy
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bien cuando tiene 15 anos y después, cuando
tiene 20, no la soporta. No hay, pues, regla para
poder decir a qué edad es mas importante pre-
ocuparse de la hermandad.

Hablar para quitar responsabi-
lidad a vuestros hijos

Hablar de un sufrimiento a alguien lo trans-
forma en algo mas soportable y permite, tam-
bién, no sentirse aislado con el sufrimiento.
Pero esto va mucho més alla y voy a contar
un pequeno ejemplo para mostrar lo impor-
tante que es el hablar. Se trata de una nina
pequena que ve a su papa volver del Hospital
de Maternidad. El tiene los 0jos enrojecidos,
ella nota que esta triste y le dice: "Papa ¢qué
te pasa?" Su papa, que estd demasiado tris-
te para hablarle en ese momento, le respon-
de: "No es nada, todo va bien". La pequena
insiste: "No, papa, ti no estas bien". El le
dice nuevamente: No te inquietes", y sonrie;
'son cosas de personas mayores, se va a
arreglar, no es nada". Yo pregunté entonces a
la nina: "¢Qué hubieras querido tu en ese
momento? Y la pequena me contesto:
"Hubiera querido poder consolarle". Y anadi6
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"No podia porque no sabia qué pasaba". Esta
nina de 5 anos que ve a su padre triste y ate-
rrorizado, no dice "me hubiera gustado que
me tranquilizara", sino que dice "hubiera que-
rido consolarle". Y he aqui todo el problema
de los hermanos y hermanas.

Frente al sufrimiento de los padres, frente
a sus dificultades, si no se les habla, si se les
"miente" (el papa hizo lo que podia en ese
momento) en lugar de ocuparse de ellos, de
pensar en ellos, van a tener como preocupa-
cién principal el cuidar al padre para que
todo vuelva a la normalidad. Este fendmeno
es muy importante porque a menudo los
padres me dicen: "él va muy bien, es adora-
ble conmigo", o al contrario "hace muchas
tonterias" y de hecho se sienten bien porque
esas "tonterias" tienen como fin el despegar
al padre de su tristeza y que se ocupe, al fin,
de otra cosa que no sea el hermano pequeno
con discapacidad.

Hablar para quitar sentimiento
de culpabilidad a los hijos

Un nifio sabe cuando le pasa algo grave. Os
parece bien mentirle, pero el nino siente cla-
ramente cuando se os escapa una lagrima
porque habéis perdido las llaves o cuando
porque vuestro bebé no va bien. El nifio lo
siente. Tiene lo que llamamos "antenas". Asi,
pues, no merece la pena mentir. Cuando un
nino siente que algo grave pasay que no se le
dice nada, va a decirse que quizd sea su
culpa y que debe ser muy grave verdadera-
mente porque no se le dice nada. Todos
sabéis que cuando se va a tener un hermani-
to 0 una hermanita, a veces se le adora pero
también a veces se dice: "Si se muriera y
desapareciera". Una ninita de 5 anos a la que
yo seguia rind una tarde con su hermano y
después, durante la noche, tuvo una grave cri-
sis de epilepsia que le dejo secuelas. Ella
habia hecho preguntas pero se le respondié:
"No es nada, no te preocupes". Ella vio per-
fectamente que algo pasaba y se dijo: "es por-
que yo he querido que se muriera por lo que
no se ha muerto". Evidentemente, la nina no
va a deciroslo porque se siente muy culpable
y espera que no sepais que ha sido ella.

Una mama me dijo una vez en consulta: "No
lo entiendo, hemos comprado una preciosa
muneca a mi hija, por Navidad, y en lugar de
estar contenta se ha desecho en lagrimas". Y
cuando vi a la nina me dijo: "No es justo porque
yo soy muy mala, mi mama no lo sabe y me ha
regalado una mufeca". Ved cémo esto puede ir
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muy lejos, por eso destaco la importancia que
tiene el hablar con los hijos.

El anuncio

Algunos padres me dicen, y con toda justicia,
"¢;cOmo quiere que diga algo si no se sabe qué
tiene, o0 no lo va a entender?". Los ninos no
necesitan que se les dé un diagnoéstico. Si lo
hay, es preciso decirselo, pero sobre todo ellos
tienen necesidad de comprender por qué os
sentis aterrorizados, por qué estais tristes.
Cuando decis a un niio de 5 anos, de 4 o inclu-
so de 10 "tu hermano tiene sindrome de Down"
y llorais, es verdad que esto no le dice nada por-
que no representa lo mismo para ellos que para
vosotros. Lo que quiere entender es por qué
estais tristes, qué es lo que os entristece, por
qué le aplicais mas atenciones. Es necesario
que podais hablarle de vuestra tristeza; enton-
ces podra hablar él de la suya. Desde mi expe-
riencia, he observado muchas veces que cuan-
do un padre llega a decir a su hijo, incluido el
que tiene discapacidad, y yo diria que sobre
todo a éste, lo que sabe de su patologia, lo que
ésta le produce, esto permite al nifo hablar vy,
en consecuencia, todo es mas facil para la
familia. Es cuando no se ha hablado de sus pro-
pias emociones cuando parece terrible hablar.
Pero una vez que se ha comenzado a hablar se
percibe que es un alivio para todo el mundo. Es
necesario sobre todo en el momento del anun-
cio de la patologia o en el momento en que se
da uno cuenta de ella. Y hablo también a los
profesionales: no olvidéis que eta noticia va a
afectar a los hermanos y evidentemente al
muchacho con discapacidad.

Acabo de terminar un estudio sobre la noti-
ficacion de la discapacidad en la cual hemos
consultado a los médicos preguntandoles en
qué persona de la familia piensan en el
momento de la notificacién de una discapaci-
dad y en el sufrimiento que van a sentir. La
madre es citada en primer lugar, a continuacién
el padre, el hijo cuando es necesario que parti-
cipe en el tratamiento. Nunca fueron mencio-
nados los hermanos. Son realmente los gran-
des olvidados salvo que se trate de una enfer-
medad que se transmite hereditariamente.

Se existe, no se esta en las
sombras

Un nino que es olvidado rara vez va a imponer-
se. Un nino pequeno que ha tenido su lugar en
la familia como todos los ninos y que ve que de
un dia para otro ya no se interesan por él, no va
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a pensar que ya no se interesan por él porque
su hermano pequefo esta enfermo sino porque
él ya no es interesante. Una madre me decia
que desde el nacimiento de su hijo prematuro
no habia vuelto a jugar a los "legos" con su hija
de 3 afos como antes lo hacia. Me decia: "Ya
no estoy alli, juego de una manera mecanica".
Las cosas serian completamente diferentes si
la madre pudiera decir a su hijita: "Estoy muy
preocupada porque tu hermanito esta enfer-
mo".

Los ninos tienen verdadera necesidad de
que se les reitere que ellos existen y que su
existencia es importante. Una joven me decia
acerca de un testimonio publicado bajo la
direccion de Gardou: "a fuerza de ser una
nina décil como de estampa (es decir, ser
muy amable y no causar problemas), me he
convertido en la estampa de una nina". Es
por esto también, quiza, lo que tratan de bus-
car en este conjunto de palabras: "lo que yo
vivo, eso es lo que existe". Es importante
reconocerlo. Insisto mucho, los profesionales
a veces olvidan lo extremadamente impor-
tante que es hablar también al nifo con dis-
capacidad. Una mama me decia que habia
leido cuentos a su hijo no discapacitado que
trataban sobre la discapacidad, pero sélo
cuando su hijo discapacitado no estaba pre-
sente. No podia leer esa historia con el pro-
pio hijo discapacitado. Aqui es donde vuelvo
a lo que afirmado antes, es decir, la dificul-
tad del nino discapacitado de sentirse parte
integrante de la fraternidad; mientras que
cuando se les da libertad sobre este tema,
encuentran tesoros de creatividad para
hablarse, a su manera, sobre esta singulari-
dad que es la discapacidad.

La discapacidad también es
un enigma para los ninos

Se tiene la tendencia en exceso a decir que los
ninos no se dan cuenta de la discapacidad, que
tienen una manera "natural" de abordar las
cosas. Esto es completamente falso. La disca-
pacidad para los ninos es tan enigma como
para los adultos, salvo que nosotros tenemos
palabras para decirlo y los ninos no siempre las
tienen. Yo he abierto una guarderia para chicos
con y sin discapacidad, y puedo deciros que
cuando una nifa de 18 meses ve a un nino de
3 afnos que sélo gatea, veis en su mirada que
eso constituye un problema para ella. Se pre-
gunta qué ha hecho ese nino para ser asi, "si ha
hecho alguna tonteria para ser asi, seria nece-
sario que yo supiera por qué a mi no me pasa
eso", y es después cuando le extrana: "es mayor
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que yo y anda a cuatro patas, ¢qué quiere decir
esto?". Y también veo que no se les ha dicho
suficientemente que los nifos con discapaci-
dad sufren, a veces tienen crisis de célera, a
veces estan muy angustiados y se sienten ate-
rrorizados frente a esto. Es necesario también
que ayudemos al nino a dar sentido a aquello
que esta ocurriendo a su hermano. Si no le ayu-
dais, si no estais ahi para escucharle, el nifo,
como es totalmente creativo, se inventara his-
torias.

Voy a contaros un ejemplo. Cuando le
conoci era un hombre joven de 20 anos, su
hermana tenia deficiencia intelectual. Siem-
pre habia estado convencido de que sus
padres le habian traido al mundo para que
pudiera encargarse de su hermana cuando
fuera mayor, pese a los desmentidos de sus
padres. De pequeino, nunca se le habia dicho
nada sobre la discapacidad de su hermana,
no se le habia prohibido hacer preguntas
pero él tampoco las habia hecho porque sen-
tia que no hacia falta hacerlas. El se decia
que sus padres no le habian concebido por si
mismo sino porque tenia una hermana con
discapacidad, porque su hermana habia
dejado una parte de su inteligencia en el
vientre de su madre. Asi, pues, él habia vuel-
to al vientre de su madre para recuperar esa
inteligencia y nacer inteligente por los dos.
Este joven va muy bien pero ha tenido siem-
pre la idea de que habia cogido alguna cosa
a su hermana y que era inteligente "con la
carga de su hermana". Cuando estaba en el
colegio era el primero de la clase. Sabéis que
los primeros de la clase no son forzosamente
los mejor vistos, y un dia durante el recreo
una nina le dijo de una manera muy agresiva:
"de todas maneras es normal que seas el pri-
mero de la clase puesto que tienes la inteli-
gencia de dos". En ese momento él se hundi6
completamente diciendo: "yo creia que no lo
sabia mas que yo, asi es que todo el mundo
lo sabe". Se hizo logopeda y dice muy clara-
mente: "Cuando cuido a mis pacientes, sé
que es a mi hermano a quien quiero curar.
Paso mi vida en ello". Pienso que si este
joven hubiese podido hablar de ello cuando
tenia 6 o 7 afos, puede que toda su vida no
habria estado organizada en torno a este pro-
blema.

La integracion escolar

Después del anuncio y de la explicacion del
sentido que damos a la discapacidad, otro
momento muy importante es el de la integra-
cién escolar. Ciertos hermanos, muchos mas de
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los que nos creemos, no dicen a sus compane-
ros que tiene un hermanito con discapacidad.
Despliegan torrentes de energia para que
mama no venga a la escuela con el hermanito
(desde luego sin verbalizarlo ante los padres)
porque eso "seria la verglienza". Si se ve aterri-
zar en la escuela al hermanito discapacitado os
dejo imaginar lo que los chiquillos de la escue-
la comentan. Esto sitda al nifno en una situacién
extremadamente delicada. Es, pues, importan-
te cuando se hacen las integraciones escola-
res, el preocuparse de lo que viven en ese
momento los hermanos, ayudarles a decir a sus
companeros lo que saben y lo que no, porque
no les resulta tan facil hablar de su hermano
con discapacidad. Una nina de 6 anos me
decia: "Compréndelo, cuando mis companeros
me preguntan qué tiene mi hermano, no sé si
tengo el derecho a decirlo. Y si tengo el dere-
cho, no sé si lo que diré es verdad. Pero no sé
si a mi hermano le gustaria que dijera a todo el
mundo lo que tiene". En este momento, esta
nina siente la necesidad de que alguien le
ayude.

Se ve bien que no esta en la patologia,
estd en la prevenciéon, estd en lo que yo
lamo "tener cuidado". A veces hacen falta
pocas cosas. No hay que olvidar a la perso-
na con discapacidad, imaginad que se da
cuenta que su hermano no ha hablado de él
a sus companeros, y que entonces no signi-
fica nada tampoco para él. El momento de la
integracion es verdaderamente un momento
clave en el que se va a colocar la patologia
en la escena social y es preciso ayudar a los
chicos en este momento. Hay que ayudar
hablando con ellos, nada de extraordinario,
no se necesita una visita al psicélogo; lo que
se necesita precisamente es que se hable
de ello, y que se le pregunte al nifo, en ese
momento, cdmo quiere ser ayudado.

o
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Hermanos y hermanas, motores
en la adolescencia

En el momento de la adolescencia, los herma-
Nnos son un recurso, en el buen sentido de la
palabra, porque tienen interés en que la perso-
na con discapacidad crezca, se convierta en
adolescente y después en adulto. Si la persona
discapacitada es un eterno nino, van a decirse:
"no puedo dejar a mama completamente sola o
a papa solo con este nifo". Los hermanos tie-
nen, pues, un verdadero interés en que, como
ellos, la persona discapacitada adquiera un
poco de independencia y que otras personas
diferentes a los padres se ocupen de ella. Por
este hecho, quieren ser tremendamente moto-
res, a veces quieren "increpar" a sus padres
diciendo "no te das cuenta, no has visto como
le vistes, no has visto la mdsica que le haces
oir... enviale a jugar con sus companeros...". Y el
hermano con discapacidad puede apoyarse en
ello para mantener su deseo de crecer. En la
adolescencia, la hermandad puede convertirse
realmente en una ayuda.

La preocupacion por el porvenir

La edad adulta, incluido para los ninos muy
pequenos, la preocupacion por el porvenir es
inquietante. Una nina de 7-8 anos me explicaba:
"Yo, de todas maneras, lo tengo claro, cuando mi
marido se case conmigo, sera necesario que se
case con mi hermana al mismo tiempo porque
ella no tendra marido, asi que yo le prestaré el
mio. Y de todas formas, para no estar completa-
mente sola, ya me he puesto de acuerdo con mi
companera: construiré una casa, pondré la casa
de mi hermana en la mitad y mi companera
construird su casa al otro lado, asi no estaré
completamente sola y mi hermana quedara pro-
tegida". Es realmente una preocupacion perma-
nente para los hermanos, y se agudiza ain mas
cuando no hay mas que dos hijos en la familia, y
es peor todavia si la familia vive en un aisla-
miento social relativo. Una nina de 7 anos me
dijo un dia en la consulta: "Si papa y mama ingre-
san en el hospital, sera necesario que me ocupe
yo sola de mi hermano".

Es importante conocer esta preocupacion para
poder hablar de ello con el nino. En el mejor de los
casos tiene companeros con los que hablar, pero
no siempre es el caso, algunos ni hablan con sus
companieros asi que estan completamente solos, y
corren el riesgo de construir en su cabecita un por-
venir, no en funcion de lo que ellos desearian sino
en funcién de su hermano discapacitado.



rondal ok.gxp

03/01/2007 17:01 PEgina 16 CE
134 Revista Sindrome de Down Volumen 23, Diciembre 2006

La consciencia de la
discapacidad

Para el chico con discapacidad es también un
sufrimiento sentir que significa un peso sobre
su hermano. Y es un sufrimiento contra el que
no puede hacer nada. Por eso insisto en el
hecho de que la hermandad esta conformada
por la persona con discapacidad y sus herma-
nos. En pocas palabras, para deciros lo compli-
cado que es, un adulto con discapacidad expli-
caba que estd desesperado, que desde la
muerte de sus padres esta solo, que sus dos
hermanos no le llaman nunca. Otro participan-
te en esa reunion le respondid diciendo: "pues
yo, si mi hermana pudiera no sentirse obligada
a ocuparse de mi, estaria verdaderamente con-
tento". Retomo el ejemplo del nifo que decia
tres madres y ninguna hermana. Para un nino
discapacitado puede ser extremadamente
pesado el sentirse permanentemente vigilado.
Ayudar al hermano a ingeniarselas y decirle: "tu
hermano pequeno hace la vida de hermano
pequeno y tu tienes tu vida" puede suponer un
alivio para toda la hermandad y puede ayudar
al chico con discapacidad a obligarle a estre-
char lazos de amistad con los ninos de su edad;
eso es también una ayuda para la socializacion.

La desgracia y el
sufrimiento coexisten
junto con la felicidad

Desgracia y felicidad, sufrimiento y felicidad no
son cosas que se anulan una a la otra: se
puede sufrir y amar, se puede sufrir y ser feliza
la vez. Las dos coexisten. Voy a evocar una
anécdota que no concierne a hermanos sino a
una mama, para mostraros hasta qué punto el
sufrimiento y la felicidad pueden convivir; la
clave esta en que una no invada a la otra, y par-
ticularmente que el sufrimiento no sea invasor
hasta el punto de que no se pueda ser feliz.
Una mama magrebi me cuenta en una
entrevista como su hija es la felicidad de su
vida, porque su marido le ha autorizado a
aprender a conducir ya que era necesario ir a
las consultas médicas, porque ha encontrado
muchos médicos y muchos profesionales, por-
que ella ha aprendido muchas cosas, porque se
siente considerada por la gente, porque incluso
sus padres han reconocido que ha adquirido
una gran seguridad. Y después, un cuarto de
hora después, estallé en lagrimas diciendo: "es
terrible, ¢por qué me ha ocurrido esto a mi, qué
he hecho yo para que mi pequena sea asi?".
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Ambas, sufrimiento y felicidad, estaban presen-
tes, no se anulaban, pero nuestro trabajo con-
siste en hacer de tal manera que el sufrimiento
sea lo suficientemente soportable como para
que se pueda seguir viviendo.

Cuando digo que hay sufrimiento en los her-
manos, no estoy afirmando que no haya tam-
bién momentos de felicidad. Pero a veces, si no
se tiene en cuenta este sufrimiento, si se lo
deja demasiado tiempo en lo no expresado, lo
oculto, puede invadir la vida e invadirla de una
manera que atormente el desarrollo del nino.

Ayudar y amar, no es parecido

Los testimonios de los hermanos evocan en
casi todos la idea de "debo ayudar a mi herma-
no, deberia ayudarle, siempre tendra necesidad
de mi", y mas aln cuando entran en la edad
adulta. Ayudar a alguien y amarle no es lo
mismo. Se puede amar al hermano y no querer
tenerlo a su cargo diariamente. Y al revés, se
puede ayudar al hermano y odiarle. Se le ayuda
porque es el deber, porque los padres lo han
pedido, pero no se le soporta mas. Un nifo dis-
capacitado es un nino. Un adolescente con dis-
capacidad es un adolescente. Tiene un carac-
ter, unos gustos..., se puede 0 no engancharse
con lo que es como persona.

Sabéis que entre hermanos hay quien se
entiende bien y quien no; cunado uno de ellos
es discapacitado ¢no sera algo parecido? Cuan-
do algunos padres me dicen en la consulta:
"nuestros hijos adoran a su hermano discapaci-
tado, todo el mundo le quiere", yo les digo que
ser adorado por todo el mundo es no ser amado
por nadie, es imposible ser adorado por todo el
mundo porque se es diferente, y esta bien que
sea asi. Ayudar a su hermano no es equivalen-
te a amarle. Dicho de otro modo, a veces es pre-
cisamente porque amo a mi hermano, porque
quiero mantener con él un lazo fraternal, por lo
que voy a rehusar en la edad adulta a ocupar-
me de él diariamente. Para los hermanos que
se encuentran incapaces de asegurar €sos cui-
dados a su hermano cuando sus padres enve-
jezcan, oir decir a sus padres: "es porque no le
quieres" supone un gran sufrimiento. Para un
hermano, decir "yo no puedo" o "yo no lo deseo"
no es facil tampoco, porque asi pueden tener
miedo de romper con la lealtad familiar. Esto
también puede significar un servicio para la
persona con discapacidad al decir: "tu hermano
no desea tener tu tutela, no desea ocuparse de
ti porque quiere seguir siendo tu hermano". No
es lo mismo que decir: "pasa de ti".

Al haber hecho un estudio sobre la tutela y
la curatela cerca de los hermanos me di cuenta
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sobre cuanto tiempo pasaron sufriendo el sen-
timiento de no haber sido comprendidos por la
decisiébn que tomaron acerca de su hermano
con discapacidad ya adulto.

Hermanos: interfaz entre la
familia y la sociedad

Los hermanos son la interfaz entre la familia y
lo social. De todos sus testimonios, la confron-
tacion de esta diferencia en la escena social ha
sido problematica. Los padres deben tener la
preocupacion de mantener a sus hijos en esta
situacion porque puede ser traumatizante. Una
nina pequena me decia: "¢Sabes?, cuando mis
companeras miran a mi hermano, tengo la
impresion de que sus ojos son como fusiles, o
tengo la impresion de que miran a una bestia
del zoo". Se puede imaginar razonablemente
que cuando esta nina ve como los otros miran
a su hermano, retumba en ella lo que suena en
los otros. Ademas anade: "Si yo no tuviera un
hermano como éste, puede que fuera como
ellas". Es como si se estuviera enfrentando a su
propia imagen que no quiere ver. Después, esta
pequena continlda y me dice: "Es que estoy obli-
gada a responder a estos ninos que me pre-
guntan qué tiene mi hermano".... "No sé si
tengo el derecho a responder, no sé si lo que
diga sera justo y, sobre todo, no sé si mi her-
mano estara de acuerdo en que diga lo que
tiene a mis companeros"...

Es preciso ayudar a los chicos a responder a
estas preguntas porque, si estan completamen-
te solos, pueden sufrir hasta el punto de impe-
dirles aprender en la escuela. La confrontacion
con la sociedad no es sencilla por el simple
hecho de las representaciones sociales de la
discapacidad. Y ademas porque existe verdade-
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ramente la preocupacion de la lealtad familiar
porque cuando dice "es que tengo el derecho"
quiere decir "es que mis padres me dan el dere-
cho a...". Pienso también en las familias afecta-
das por una enfermedad genética en donde
esto se transforma en "es una familia de...", y
los ninos entre ellos no son en absoluto carino-
sos. Es preciso ayudar al nino a armarse para
poder responder o para tener el derecho de no
responder. Un muchacho me decia: "cuando a
mi me hacen esta pregunta, respondo ¢es que
yo te hago preguntas a ti?". No se esta obligado
a responder, las personas no tienen necesidad
de saberlo todo. Esta en ello algo de intimidad.

Restituir su intimidad a la
persona con discapacidad

Es también importante armar a la persona con
discapacidad para que sea ella quien pueda
decir o no decir lo que tiene. Es necesario tam-
bién, en un momento dado, cuando la compa-
fera pregunta "qué le pasa a tu hermano" y el
hermano estéa a su lado, poder decirle: "pregln-
taselo a él". Es un sufrimiento para la persona
con discapacidad oir siempre a los otros contar
lo que le pasa a ella. En un momento dado, es
ella quien tiene que decirlo. E incluso, si no
habla, si no entiende... siempre se puede decir
"es de ella de la que hablas", mas que respon-
der por ella.

Para la persona con discapacidad, puedo
aseguraros que esto cambia todo, se convierte
en algo que le pertenece y con lo que ella hace
lo que quiere, se siente protagonista porque
dice lo que quiere. No hay por qué explicar a
todo el mundo lo que se tiene, esto forma parte
de su intimidad, algo que no tiene por qué estar
en el escenario social.
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