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Introducci-n

Desde mi experiencia cl>nica de m8s de tres d@cadas con familias que tienen un nio
con discapacidad he recogido algunos observables que me han alertado sobre la
difzcil situaci-n que atraviesa el hermano sin limitaci-n como miembro de esta
familia.

Los hermanos, a partir del momento del enfrentamiento familiar con la discapacidad,
son los menos atendidos dentro del grupo, hasta resultan postergados como
consecuencia de las demandas de atenci-n requeridas por el nifo que tiene la
limitaci-n.

La mayor?a de las veces los familiares consideran err - neamente que los hermanos
tienen m8s recursos para afrentar solos todas las vicisitudes que se les presentan, sin
embargo son, tal vez, los que m8s necesitan del apoyo de todos.

Los profesionales del campo de la rehabilitaci-n tambi®n contribuyen a este descuido
ya que, entrenados para la asistencia del discapacitado, lo ponen en el centro de la
escena de la trama familiar y, muchas veces, a los padres los llenan de presiones y
exigencias en torno a lo que fihay que cumpliro para satisfacer las necesidades
especiales de s-lo uno de sus hijos, el discapacitado.

Por otro lado, los hermanos quedan al margen de las visitas a los centros de
rehabilitaci-n y, cuando son convocados, es s- 1o en funci-n de la ayuda que pueden
prestar al discapacitado desde su rol de hermano.

Es as?2 como a los hermanos se les ofrecen muy pocas oportunidades para conocerlos,
para saber qu® piensan, qu® sienten, qu® les preocupa, cugles son sus necesidades,
cus8les son los obst8culos que enfrentan y cu§les sus posibilidades de desarrollo
personal.

Los padres, en cambio, cuentan con mayores oportunidades de ayuda y sost®n por
parte de distintos profesionales que asisten al nifjo con discapacidad. Por otro lado,
es frecuente que se encuentren de manera informal (en salas de espera) o formal
(grupos de padres) con otros padres que est8n viviendo situaciones similares y, de
este modo, intercambien y compartan experiencias, se apoyen mutuamente y se
beneficien con ello.

El hermano suele tener menos oportunidades de contacto con profesionales y de
compartir con pares que atraviesan experiencias parecidas; as? queda en una
situaci - n de mayor aislamiento y desamparo.
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A nivel mundial, tambi®n los programas de intervenci-n para padres son mucho m8s
numerosos que los dedicados a hermanos.

Las primeras investigaciones importantes sobre la tem§8tica de los hermanos
comenzaron en EEUU a partir del afjo 1985, y reci®n a partir de entonces se gener -
un inter®s mayor a nivel de diferentes pa2ses por entender y acompafar a los
hermanos con la implementaci - n de distintos programas para ellos.

Considero que esta preocupaci - n creciente por los hermanos se fundamenta en:

» son los primeros maestros de su hermano con discapacidad. Por su cercana
de edad tienen una afinidad en termino de c-digos generacionales
compartidos;

» son fuente de interacci-n social y comparten modelos de identificaci-n unos a
otros;

» tendr8n una vida m8s prolongada que los mismos padres junto a la persona
con discapacidad;

» tendr8n un rol destacado en el futuro en cuanto a la vincularidad, el sost@n y
la contenci-n de la persona con discapacidad;

» deber asumir en la actualidad un rol de mayor peso en el cuidado y sost®n de
la persona con discapacidad a consecuencia de: a)el avance en las tecnolog?as
m®dicas que est8n posibilitando que en los %ltimos afos las personas con
discapacidad puedan vivir m8s tiempo que en ®pocas anteriores.; b) la
retirada del Estado de su funci-n social que ocupaba en etapas previas.

Necesidad de instrumentar estrategias de intervenci-n con hermanos.
Talleres de reflexi-n

La experiencia cl?nica con familias que tienen un nifjo con discapacidad es
reveladora de muchas situaciones conflictivas a nivel de los hermanos, lo que nos
hace pensar a este colectivo como una poblaci-n en riesgo de desarrollar alg¥n tipo
de dificultades si no est§ suficientemente acompafado a lo largo de su desarrollo.

Por estas razones pensamos que se hace necesario instrumentar estrategias de
intervenci-n con hermanos que tengan un lineamiento de prevenci-n en salud
mental. Considero que los talleres de reflexi-n de hermanos son un recurso acertado
en esta direcci-n. Los mismos no son grupos de psicoterapia, sin embargo, la funci-n
gue cumplen de por s? es terap@utica.

Estos talleres de reflexi-n posibilitan a los hermanos:

» conocer otros hermanos de personas con discapacidad;

» hablar y compartir historias, an®cdotas, experiencias de vida, risas, alegr?as,
tristezas, desaf?os, enojos, verg¢.enzas, etc®tera. Descubrir que ellos
comparten una manera de lazos con otros hermanos y hermanas que sienten
de la misma manera y que comprenden los altos y bajos de la vida con un
hermano;

» expresar y reflexionar en torno a los sentimientos hacia cada uno de los
integrantes del grupo familiar;

» legitimar sentimientos, sobre todo los negativos, silenciados por demandas
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familiares;

» ayudarse unos a otros y, al hacerlo, ayudarse a s> mismos;

» aprender c-mo otros manejan las situaciones diféciles que se experimentan
por su condici-n de hermanos;

» facilitar la experiencia tranquilizadora de fiNo ser el Yinico en el mundo con esa
problems§ticao;

» reducir el sentimiento de aislamiento al descubrir que hay otros que
experimentan lo mismo;

» acceder a informaci-ny orientaci-n que tambi®n alivia o facilita canalizar
diferentes inquietudes;

» Crear un ambiente de contenci-n, sost®n, respeto mutuo, actitud solidaria;

» estimular la ayuda mutua.

Vale decir, estos espacios posibilitan compartir sentimientos comunes y expresar los
mismos entre pares que atraviesan la misma situaci-n, ayuda a poder
comprenderlos m8sy mejor, sobre todo, aquellos sentimientos negativos como la
verg¢enza, la rabia, el resentimiento...que en el 8mbito familiar suelen tener
habitualmente cierta censura en su expresi-n.

Adems§s, el lograr una mayor comprensi - n de sus sentimientos permite poder
manejarlos de un modo m8s constructivo a fin de evitar que sus problemas se agraveny
le traigan futuras perturbaciones y conflictos.

Los grupos son recursos eficaces tambi®n para intercambiar experiencias personalesy
comunes, y que cada hermano sienta que @l no es el %nico que vive esta situaci-n, y que
su familia tampoco es exclusiva. O sea, cada integrante del grupo puede llegar as? a
tener una visi-n de sus problem§ticas desde cierta perspectiva y comprender que @stas
son Ynicas y singulares y, a la vez, comunes con relaci-n a los dem8s integrantes del
grupo.

La situaci-n de grupo permite, adems8s, poder compartir la naturaleza de su propia
situaci-n familiar en un clima de cierta seguridad sin sentirse marginado, ya que se
encuentra con otros que comparten algunas experiencias similares.

Nuestra experiencia nos ha mostrado que el grupo puede posibilitar la b¥%squeda
entre sus integrantes de soluciones y nuevas perspectivas a las problems§ticas e
inquietudes planteadas por cada uno de ellos.

Los hermanos suelen ser m8s receptivos de las opiniones, puntos de vistas, consejos
y sugerencias de sus pares que de los coordinadores del grupo.

Vale decir, los grupos ofrecen la posibilidad de estimular la ayuda mutua, funcionan
como sistemas de apoyo mutuo.

El objetivo b8sico de esta experiencia grupal es ayudar al hermano a mejorar y
fortalecer su v2nculo fraterno, con los demSs integrantes de la familiay la comunidad
en general. Por otro lado pensamos que esta experiencia fortalece su realizaci-n
como persona m8s all§ de su condici-n de hermano.

Una experiencia nacional de talleres de hermanos

Con el objetivo de hacer prevenci-n en salud mental con hermanos de personas con
discapacidad hemos puesto en marcha un Programa Nacional de Talleres de
Hermanos llevados adelante por AMAR (Asociaci - n Civil sin fines de lucro para la
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atenci-n de personas con discapacidad mental) en alianza con la FUNDACION
TELEFCNICA.

El objetivo principal de este programa es: generar espacios de encuentro e
intercambio para los hermanos coordinados por un equipo de profesionales
psic-logos con trayectoria en la tem§tica

Este programa comienza en el affo 2002 como experiencia piloto para 50 hermanos
en la Ciudad de Buenos Aires. La misma consisti- en Talleres de reflexi-n para
hermanos de personas con discapacidad, y estuvo dirigida a hermanos de personas
con necesidades especiales (discapacidades mental, auditiva, visual y motora) de 6
afos en adelante divididos en grupos de nifos, p%beres, adolescentes y adultos.

Nuestros objetivos apuntaron a favorecer un espacio de encuentro y contenci-n que
permitiera la legitimaci- n de sus sentimientos, que mejorara la comunicaci-n en el
8mbito familiar sobre la tem§tica y la relaci-n del hermano con el afuera.

Los talleres permitieron a los hermanos intercambiar experiencias personales y
comunes ya que cada uno sinti- que no era el ¥%nico que viv2a esta situaci-ny que su
familia tampoco era exclusiva.

Metodol - gicamente, se realizaron cinco encuentros: entrevista individual con
padres (en el caso de los nifos) o con los adolescentes y adultos, tres encuentros
grupales y conclusi-ny resultado de la actividad (en forma grupal). Se utilizaron
distintas t®cnicas (gr&ficas, Iv.dicas, verbales) que facilitaron el intercambio y la
expresi-n de los sentimientos. Desde la coordinaci - n se propicio un clima ameno
gue permiti- la manifestaci-n espont§8nea de emociones, dudas e inquietudes
generando un marco de confianza y comprensi-n.

En todos los grupos se logr - crear un ambiente de contenci-ny sost®n, se mantuvo
un clima grupal de respeto mutuo y una actitud solidaria y comprometida de los
unos hacia los otros.

Los resultados y conclusiones fueron evaluados por los participantes como
altamente positivos. Seflalaron que la actividad les permiti-: compartir y expresar
sentimientos; comparar su situaci-n con otros; incentivar un espacio de reflexi-n
familiar en torno a la incidencia de la discapacidad en todos sus miembros.
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