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*A partir del diagnostico toda la energia de la fense
concentra en el nifio que tiene la discapacidad

* Se descuidan las necesidades de los hermanosehRtemente
guedan solos para afrontar las vicisitudes deesardollo

* No se les informa adecuadamente sobre la discaguhcah el
supuesto objetivo de protegerlos
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* Se les sobreexige desde pequeios el cumplimienia de
exceso de responsabilidades, o

* Se los sobreprotege dejandolos al margen de Ecgitu

* Cargan con un exceso de expectativas de logros
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*Hay poca tolerancia familiar para la manifestadérsus
sentimientos, basicamente los negativos

* Se presentan como nifios sobreadaptados

* Llegan a la consulta psicolégica transcurrido nousddmpo
desde el diagnostico de la discapacidad del hermano



¢, Como se ha abordado a

los hermanos

en nuestro pais?



* Los profesionales hemos tenido una vision fragments las
familias con hijos con discapacidad por lo cual &naton
prestada a los hermanos fue minima.

* Contribuimos al descuido de los hermanos poniendaial
discapacitado en el centro de la escena famil@erciendo
presiones sobre los padres en relacion a la ateradmdeste hijo

* Los hermanos quedaron al margen de las visitas@elisos

de rehabilitacion, y cuando fueron convocadoddmsolo en
funcion de la ayuda al discapacitado desde suerbledmano.
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* Se les ha ofrecido pocas oportunidades de interearabn
otros hermanos de discapacitados a fin de compartir
sentimientos, emociones y experiencias comunes

* Recién en las ultimas décadas se ha comenzadachados y
aprender de ellos

* Esta postergacion del hermano no sélo ha ocuatdouestro
pais, también se ha dado a nivel mundial.
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Esta preocupacion creciente por los hermanosresdtado de
gue se ha comenzado a entender que:

* son los primeros maestros de su hermano con digdapa
Tienen codigos generacionales compartidos;

* son fuente de interaccion social y comparten madedo
identificacion unos a otros;
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* tienen una vida mas prolongada que los mismosgggdnto a
la persona con discapacidad. Por lo tanto:

* tienen un rol destacado en el futuro en cuarito a
vincularidad, el sostén y la contencion de laqaaiscon
discapacidad sobre todo a consecuencia del aumerdo d
esperanza de vida de ésta.



¢, Qué hicimos nosotros

para dar respuestas a

estas necesidades de
los hermanos?



Pusimos en accion un Programa de Apoyo a
Hermanos estructurado en base a:

“Talleres de reflexion para hermanos”

Fundacion Asociacidén

AMAR

llam CB cidades




¢, Por Queée
Talleres?
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* Compartir aspectos positivos y negativos.

* Encontrarse con pare$)o soy el unico”.Aprender del otro.

*La posibilidad de expresion y reflexiddablar, compartir historias, arglotas, risas,
alegrias, desafios, enojos, verglienzas, etc.

*Acceder a informacion y orientacion.
*La posibilidad de estimular la ayuda mutua.

*Legitimar sentimientos.
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*Posibilita hacer prevencion primaria en salud mental

*Ofrece un espacio transformador.

*ES un recurso econdémico.



Objetivo Central de la actividad

Realizar una actividad exploratoria de
necesidades para implementar programas
gue den respuesta a esta poblacion.
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*Fecha de comienzo del Programa:

Abril de 2002
Contindia hasta la fecha.

— r— Paraguay
\J ‘\,\ e

*Ciudades en las que se desarrollo:

Bs. As., Haedo, San Isidro, La Plata,
Santa Rosa, Gral. Pico, Pergamino,
San Luis, Mendoza, Rio Gallegos.

*ANo 2005:

Bariloche,
Parana y San Juan.

Rio Gallegos
- L

Falax Malvimas
* . -, Tlerra Def Fucgo
T\ Ushusia



*Hermanos de personas con necesidades especiales

(discapacidad mental, auditiva, visual, motora, tplg).
*A partir de los 6 anos en adelante.

*Grupos para ninos, puberes, adolescentes y adultos



Administracion individual de un cuestionario.

Cuatro encuentros grupales.

Encuentro de cierre y devolucion a los padres.

Charla debate abierta a la comunidado0 profesionales de la salud y educagion
Continuidad de la tarea iniciad#@®rg. Socia)

Centro de orientacion y referencia.

Formacion de recursos humanos.

Red de hermanos via mail.



680 HERMANOS participaron del proceso.
487 COMPLETARON correctamente la encuesta.

*Edad de los Participantes

Z/6 HERMANOS de 6 a 14 afio$49 %):
20 % de 6 a 9 afnos
24 % de 10 a 14 anos;

271 HERMANOS mayores de 14 aiio$51 %):
36 % de 15 a 24 afios
20 % mayores de 25 afnos.



Sexo
Hermanos adultos

27% ‘
54%

® femenino ™ masculino ® femenino ™ masculino

46% 13%




Sector social al cual pertenecen:

Sectores medios, medios bajos lo inferimos a
partir de los datos obtenidos en relacion a la
ocupacion del padre y de la propia ocupacion.



Hermanos con...

discapacidad mental—— -,
discapacidad multiple—— 17%

discapacidad motora———=8%
discapacidad sensoriat—=2%

discapacidad ——su
psiquica



Tipo de servicio que recibe el hermano con discapaad

*HERMANOS de & a/* afios
*&9/ tiene un hermano con discapacidad que concuriguaalnstitucion,
de este porcentaje KO X lo hace de manera ambulatoria.

* |l Z no concurre a ninguna institucion.

*HERMANOS de /5 afios en adelante

83/ tiene un hermano con discapacidad que concurre mstitacion,

de este porcentaje ®12 % lo hace de manera ambulatoria.
8 X tiene a su hermano internado.
*le/ tiene un hermano que no concurre a ninguna ingiiuci



Ninos de 6 a 9 anos




Adolescentes de 10 a 14 afno




Jovenes de 15 a 24 anos




Adultos, 25 anos en adelante




El 64 % manifiesta que hay conductas gue les ppaocu

6%

2% 6% 5%
206 >

6%

46%

11%
16%
W Reclamo de Atencioni® Celos
B Ansiedad W Angustia
B Agresion Sobreadaptacion

M Falta de socializacion Otras
B Rebeldia




Segun los Padres:

Segun los Adultos:

22%

78%

10%

90%

B intercambiar experiencias y expresar sentimientg

DS

M orientacion

M intercambiar experiencias y expres
sentimientos

M orientacion

ar




Hallazgos Extraidos de la
Experiencia:

# Relevamiento de
entimientos y
"Necesidades




Los Sentimientos de
los Hermanos
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*Los sentimientos en el vinculo con el hermanoagiacitado.
*Sentimientos en el vinculo con sus padres.

*Sentimientos en el vinculo con el afuera.
*Sentimientos y preocupaciones especificas emtakifuturo.



Sentimientos en el
Vinculo con el
Hermano




*Testimonios

“El siempre tuvo pocas oportunidades de progresoc@mbio, yo muchas. A veces me
pregunto porqué Dios me dio todo a miy a él tan p@=bastian, 21 afios)

“Su mundo siempre fue muy reducido, siempre endercan mis padres mientras yo
podia salir a todas partes, hasta me pude ir a Ba &studiar...me iba con mi novio a
bailar’( Susana, 24 afios)

“Siento que le dedico poco tiempo, calidad de tietpario, 22 afos)

-“Quisiera hacer muchas mas cosas por €l, y cuamapuedo me siento
egoista’Beatriz, 30 angs

-“Y0 a veces siento bronca por tener que renungitantas cosas mias por
dedicarme a ella, pero después me da culidaariela, 28 anags



*Testimonios

« “Aveces pienso que tendria que seguir buscando nuevos
tratamientos, en alguna parte debe haber algo quweife o por lo
menos lo haga mas normaMatias, 19 afios)

« “Tendré que cuidarlo siempre, él necesita mucho de mi”
(Analia, 37 afos)

« ‘“Tenemos que ocuparnos de nuestros hermanos, es nug@siom en
la vida’ ( Testimonios recogido en un grupo de hermanos ackiéss



*Testimonios

« “Mi mama siempre esta con mi hermanita y a mi ni me mira”
(Alejo, 12 afnos)

« “Senti que no habia lugar para mi en el gran espagie ocupaba mi
hermano junto a mi madréMauro, 33 afios)

 “A mime da bronca que mi hermano siempre acaparedacn de
mis padres’”(Lucia, 15 afios)

« “Mi hermanito siempre... pide cosas caras y se las compYa a
veces pido cosas caras 0 baratas y nunca me las conpene
compran todt{Matias, 7 afios)



Por no poder vivir la rigueza de intercambios, dale una relacion fraterna..

*Testimonios

“En la adolescencia hubiera necesitado un hermano coohng”
(Estela, 30 afios)

“Me hubiera gustado tener otro hermano ademas de él parar
una relacion de hermano con alguiesi(eban, 22 afios)



Sobre todo los hermanos adultos :

e a)sensacion de estar atrapados en la situacion, sobr@asug
exigencias y demandas sin perspectiva de salida glgmgde no
poder rescatarse de un destino identificatorio cdmesonano.

* D) deseos de “huida”, de tomar una gran distancia siéukacion para
rescatarse y vivir la propia vida, buscar la felicigiatb quedar
fusionados o confundidos con su hermano.

Estos deseos de toma de distancia, a su vez, prowipea ante este
hermano por quien también siente una profundararnu

Resulta dificil lograr una distancia optima que no imgue
atrapamiento en la situacion con una renuncia a la prepiealizacion
personal, ni tampoco un alejamiento y ruptura totalrceeste hermano.



*Testimonios

® “Siento que el problema de mi hermano me atrapaacom

una telarana y quisiera irme muy lejos para hacer m
propia vida, pero cuando me ocupo de mis cosasen&os
un mal hermano”

(Gerardo, 24 anos)



Aparece en aquellos hermanos que estuvieron alemalg la situacion
porque los padres asumieron todo la responsabifideeel cuidado
del discapacitado. Al envejecer o fallecer los pade encuentra con

un hermano discapacitado totalmente desconocigogbdrente al
cual experimenta una situacion de extrafiamiento.

*Testimonios

“Yo no sabia nada de mi hermano hasta que mis [gaginéermaron,
ahi me encontré frente a frente con mi hermano ¢ qrigrese extrano?,

¢,donde habia estado yo hasta entonces?, ¢ donda éstado él?”
(Sergio, 42 afos)



*Testimonios

° “Yo lo quiero mas a mi hermanito que a los otros
porque es muy tierno y dulce, incapaz de ninguna
maldad”( Mariana, 17 afios)



El ©0 X reconoce que esta experiencia les dej6 como saldo
una mayor sensibilidad al dolor humano.

De este total, €2/ “ una mayor tolerancia y comprension a
las debilidades de los otros y2&&  una gran riqueza
Interior y una apertura hacia valores humanos.

Tambien suelen valorar el enriguecimiento familiar
gue significd este hermano en cuanto a la aceptacion
la paciencia y, sobre todo, acerca del amor.




“A mi mi hermanita me dejé como enseflanza la pacierapeendi a
tener mucha paciencia a la gente en gene(Mariela, 13 anos)

“ Si no fuera por mi hermano yo seguramente seria uhdax que
estaria solo pensando en la marca del pantalon adtl, me enseno
a tener otros valores menos materialegAlejo, 14 anos)

“Mi hermano me ensefo con su ejemplo como se siguerddetan
su problema. El se las aguanta, no se queja, es validigee
fuerza...y siempre estd de buen humor. Ademas creo mstrosi
hermanos, mas alla de los enojos que podamos tener, seSagon lo
gue es el amor’( Guadalupe, 15 afios)



 “A milo gue mas me enseio es como salir adelante pas
lo que pase’(Magali, 14 anos)

« “El haber tenido un hermano, con la grave discapiaci
que el tiene, fue un entrenamiento muy fuerte en la
dificultad, fue como haberse preparado para la vesaun
ejército de infanteria. Hay mucho que yo capitatieéesto
en vez de haberme paralizad@iugo, 38 anos)



Sentimientos en
el Vinculo con
Madre




La Madre es percibida como madre ausente, provae&htootro hijo,
el discapacitado, visto como un nino eterno.

*Testimonios

« “Mimamale dioy le datodo a mi hermano, a mi nome”
(Diego, 15 afos

 “Me dejo de lado”, no me demostré el mismo afecto qu@a hermano
(Ruben, 14 afos)

* “Nunca mi mama me dice que me quier@lejandra, 13 afios)

* “No tuve una madre como todos los demg®na, 34 afios)



Sentimiento de Enojo e
Injusticia



Por la forma desigual en que la madre distribuya@r entre sus hijos que
lleva a que él quede en un lugar de privacion esii@ madre privadora.

La madre aparece como victimaria-deudora antejarisano” que queda
ocupando un lugar de soledad, exclusion, caredegvalimiento.

El funciona como victima-acreedora con actitudjdeja, demanda e insatisfaccion.

*Testimonios

*“No repartio el tiempo equitativamente entre sus hij¢Sstela, 20 afnos)
*“No le importa lo que me pasda’Nacho, 11 ainos)



*Ante la madre vivida como sufriente, desvalida, lizfé que no puede

disfrutar”, que esta inmolandose, entregando su pxagé en una actitud de
sacrificio ante el discapacitado.

*Debe asumir el lugar de su salvadaup®r hijo, maduro y responsable.

*Debe darle alegrias, satisfacciones y logros.
Esta es una empresa imposible.

*La madre percibida como la acreedora ocupantliegal de la carenciada e
infeliz ante un hijo que queda colocado en un ruiga deudor eterno e
incondicional, lleno de culpa frente a esta madheesiie.

La culpa hacia la madre se incrementa en situacodssprendimiento.



*Testimonios

“Mi madre nunca fue feliz'{Matias, 51 afios)

“Mi madre hizo un sacrificio desmesurado, resto tiempaidaisma,
renuncio a todo”( Eugenia, 54 afios)

“Mi madre no se desarrollo como mujer{Alicia, 32 afios)

“Nunca tuve una madre que disfrutara de la videtaria Elena, 40 afios)

“Yo siempre tenia que traele alegrias a mi madre gara fuera feliz”
(Mariana, 47 anos)



Sentimiento en el Vinculo con el
Padre



*El padre es una figura mas ausente en el relato.

*Visto como el integrante de la familia que queakenos atrapado en la situacion
de la discapacidad, con mas posibilidades de es&blinculos exogamicos.

*En los dibujos de la familia kinética la figura gedre es graficada como la mas
alejada de la familia y la mas pequena.

*Hay referencia a la falta de ley en la crianzadigtapacitado frente a la que el
hermano sano se siente victima. Hay un reclamgedei@o de la ley paterna

*Refieren la falta de limites hacia el hermano patologia y demandan por un
mayor ejercicio de la autoridad paterna hacia éel.

*Reclamo de la presencia de la funcion paternaaite de la relacion madre —
hijo discapacitado.



Sentimiento en el Vinculo con el
Mundo Externo



* Verglenza y temor a gue su hermano sea rechazado partlos,a
consecuencia de su discapacidad: ¢lo van a mirasP|g miran en la
calle yo que hago?, ¢ se asustaran?, ¢ lo rechazasaniyrlaran de
él?, ¢ se abusaran de su incapacidad?, etc.

“Verglenza y temor a ser el mismo rechazeolgue se le tenga lastima
0 compasional mostrar a su hermano a los companeros de la escuela,
al presentarlo a su novia/o, al

*Sentimiento de soledaen relacion:

« A sus paresy sentir que nadie lo puede comprepdeye €l esta
viviendo una situacion unica.

 Ala sociedad por sentir que no hay otras famgias vivan
experiencias similares a la suya.



Sentimientos en Relaciéon al
Futuro



-¢,Han pensado en el futuro, en el momento en quedadres ya no estén?

Si: 89 %

-Sentimientos gque les produce pensar en el futuro, palem de importancia

Responsabilidad 28 %
Panico/ Miede 23 %
Angustia / tristeza 21 %
Preocupacion 11 %
Negacion 1 %
No lo pensé 2%

No coptesta—— 9%



*Interrogantes que se plantean en relacion al futuropor orden de importancia:

a) Tendreé que llevarme a mi hermano a vivir conmige:-—19 %
b) Si muero primero que pasara con mi hermare—17 %

c) Aceptara mi novio o conyuge a mi hermane: 11%
d) Podré obrar equitativamente con mi familia ymarmano: 8 %
e) Sera mi futuro hijo discapacitade: 8 %

f) Como planificaré y resolveré el futuro econémice:—— 8 %
1) No contesta 13%




| as Necesidades de los
Hermanos



*No malcrien a su hijo con discapacidad porque despu
yo tendré que lidiar con él.

*Formen a su hijo con discapacidad en la autonomia
para gue en el futuro no sea una carga para slojos.

*Sus hijos sin discapacidad tienen derecho a spigprada.



* No esperen del hijo sano lo que el discapacitadesio
puede dar; él no puede compensarlos de las irssatishes
gue les produce el otro hijo.

* No depositen en el hijo sin discapacidad respohdadles
gue no le corresponden o que no esta en condictnesmplir,
respeten su edad. No le asignen funciones de padre.

*No lo tomen de sostén. No lo sobreestimen:
es un chico, es tu hijo; no es tu amigo, no esaunm tu psicologo.



*Tampoco sobreprotejan al hijo sin discapacidad!d\aparten
de la problematica de su hermano con discapadidaanlo
participe desde que son chicos.

*No centralicen la vida familiar en el discapacdad

*No le digan: “Arreglate solo porque vos sos sano”.
El tambien necesita ayuda.



*Ofrézcanle tiempos exclusivos y calidad de tiempo
cuando estan con él.

*Ofrézcanle un lugar igual que al del hijo con disacidad
en el amor. Exterioricen tambiéen el amor haciaegftano,
lo necesita. No hagan de él un discapacitado emaicio

*No oculten los sentimientos y participenlos en el
grupo familiar. No censuren los sentimientos negati
iLo negativo también merece dialogo!



*Planifiqguen el futuro dandole participacion, no dzjen al
margen.

*Traten ustedes de llevar una vida lo mas plenaibfgos
Desarrollen su identidad. Sean mujeres, varonean se
parejas. Mas alla de su hijo con discapacidad teogarvida
propia.

*iNo se olviden de ellos, ni de ustedes!



En relacidon a si fue util la participacion en
los talleres.

“El 100% de los participantes
dice que fue util participar y
el 99 % manifiesta que le gustaria
gue los talleres se repitan



*Utilidad de la participacion en los talleres

En el caso de los chicos: En el caso de los aduitos
El total manifiesta que Sl. El total manifiesta que Sl.
Compartir y expresar Compartir y expresar
sentimientos 80% sentimientos 75%
Reflexion familiar 100, | Renovar fuerzas—— 16.6%
Sentirse bien 5% Comparar situaciones 8.3%
Comparar situaciones— -,




*En relacion a si han percibido modificaciones enleestado de animo.

Si: 100 %
Tranquilidad y descarga
de emociones 58.3%
Energia 16.6%
Angustia y tristeza 16.6%

NoO contesta 3 3%




Conclusiones



*Son necesarios:

*Espacios familiares para poder expresar, conmmdasi
emociones a fin de elaborarlas;

*Tiempos de dedicacion exclusiva a estos hijos;

*La planificacion del futuro entre todos dandole un
protagonismo a los hermanos por el lugar destaga€elo
tendran en el futuro junto a su hermano.

Es bajo porcentaje (solo el 33 %) de familias caseh
planificacion para el futuro;

*Cuidar el espacio de cada integrante de la fanddéi modo
1gue_lel nino con discapacidad no absorba toda lgene
amiliar.



*Propiciar desde las Instituciones:

*Encuentros de hermanos gue atraviesan situaci@resigas
gue pueden asumir diferentes modalidades (de ra@flex
recreativos);

*Encuentros multifamiliares para reflexionar emmga
diferentes tematicas (ejemplo: “Pensar el futuro™);

*Actividades compartidas entre padres e hijos sonapacidad
respondiendo a las necesidades de los hermanereate t
tiempo exclusivos con su familia.

*Ciclos de charlas con expertos sobre: futuro, telegales,
genética, modalidades de vivienda, etc.



*Propiciar desde las Instituciones:

*Encuentros de hermanos gue atraviesan situaci@resigas
gue pueden asumir diferentes modalidades (de ra@flex
recreativos);

*Encuentros multifamiliares para reflexionar emmga
diferentes tematicas (ejemplo: “Pensar el futuro™);

*Actividades compartidas entre padres e hijos sonapacidad
respondiendo a las necesidades de los hermanereate t
tiempo exclusivos con su familia.

*Ciclos de charlas con expertos sobre: futuro, telegales,
genética, modalidades de vivienda, etc.



Los hermanos de personas
- r.::m dlnstﬂpﬂtldad




