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En este articulo luego de hacer algunas referencias a las vicisitudes de 
todo vinculo fraterno, se profundiza en las particularidades del mismo Q) 
cuando uno de 10s hermanos tiene discapacidad. 

L Se afirma que 10s hermanos de las personas con discapacidad han sido un 
v, colectivo olvidado, y se hace necesario poner en accion estrategias e 

intervenciones de apoyo a estos integrantes de la familia, con u n  linea- a,

L miento de prevencion en salud mental . 

Se describe u n  Programa de Apoyo a Hermanos que se llevo adelante en 
nueve ciudades de Argentina desde el aiio 2002 hasta la fecha por la ASOCIA- 
C I ~ NAMAR en alianza con Fundacion Telefonica de Argentina y que continua 
en el transcurso del aiio 2005. 

Este programa abarco hasta la fecha 490 hermanos de 6 aiios en adelante que 
participaron bajo la modalidad de grupos de reflexion distribuidos por edades. 

Se presentan algunas de las conclusiones extraidas de la experiencia y propues- 
tas para apoyar a 10s hermanos en su desarrollo elaboradas por mismos herma- 
nos participantes del Programa 

Palabras claves: vinculo fraterno, programa de apoyo a hermanos, grupos de 
reflexion, propuestas de ayuda. 

After referring t o  the ups and  downs o f  every fraternal ties, we deepen 
into the special features o f  fraternal ties when one o f  the siblings is a dif- 
ferently abled person . 

T 

k It is said that  brothers and sisters o f  disabled children are often for- 
gotten, so we should put some strategies into action in order t o  support E these family members wi th mental health strategies. 

A 

cn We describe a Siblings Support Program, performed in nine cities o f  

Argentina from 2002 up t o  now, by Asociacion Amar in alliance wi th 
Fundacion Telefonica o f  Argentina, that  wi l l  continue in2005. 

This program gave support t o  490 siblings from 6 years on, in reflection 
groups divided into groups according to  ages. 

We present some conclusions, based o n  our experiences, and  proposals t o  
support handicapped siblings' development, drew up by brothers and sisters 
who participated in the Program. 

Key words:Fraternal ties, siblings support program, reflection groups, hel- 
p ing proposals. 
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el vinculo fraterno r r r 
Se utiliza la denominacion de vinculo 

fraterno para referirse a las modalidades 
y vicisitudes de la relacion entre herma- 
nos. 

Mientras que con el nacimiento del pri- 
mer hijo se establece el vinculo paterno- 
filial con su conflicto intergeneracional, 
cuando nace el segundo hijo surge el vin- 
culo fraterno, con su conflicto intragene- 
racional. 

Esta mutua relacion entre 10s herma-
nos, tiene su especificidad, es muy distin- 
ta de la que se mantiene entre padres e 
hijos. 

E l  nacimiento de un hermano va a invo- 
lucrar a todos 10s miembros de la familia 
ya que con su presencia se va a producir 
una perturbacion en el equilibrio estable- 
cido hasta ese momento en la estructura 
familiar; implica cambio, e introduce la 
novedad de "la paridad". 

Se activa a partir de entonces una pro- 
blematica compleja ligada a la exclusion, 
el desplazamiento, la rivalidad, 10s celos, 
la competencia, el amor, la intimidad, la 
solidaridad, la lealtad, etc. 

La presencia de este nuevo integrante 
de la familia marca la aparicion, tal como 
ha sido denominado por diferentes estu- 
diosos de la temdtica de: "el extranjero", 
"el doble" o "el intruso", capaz de des- 
pojar del lugar propio y de arrebatar el 
afecto de 10s padres. 

Este vinculo fraterno es uno de 10s 
lazos mds ricos y duraderos q ue p uede 
tener una persona, se extiende desde la 
infancia y se puede prolongar a lo largo 
de toda la vida. En consecuencia, la rela- 
cion entre hermanos es una experiencia 
que dejard fuertes huellas en todo sujeto 
humano. Aun cuando 10s hermanos crez- 
can y la vida 10s conduzca hacia caminos 

diferentes, la experiencia de intimidad 
vivida se acompaAa de marcas profundas 
en cada uno de ellos. El  conocimiento de 
la intimidad del otro-hermano se consti- 
tuye en un legado, y tambien en un 
punto de referencia para la identidad 
propia de cada uno de 10s involucrados 
en este vinculo. 

Una revision de la literatura nos mues- 
tra que 10s diferentes autores que se han 
ocupado de profundizar el tema del vin- 
culo entre hermanos han centrado su 
atencion en 10s aspectos perturbados de 
esta relacion o en 10s celos, la rivalidad, la 
envidia, dejando de lado otros aspectos 
relacionados con la ayuda y el apoyo reci- 
proco, la colaboracion, la solidaridad, la 
provision de modelos de identificacion, 
etc. 

Los hermanos sirven de modelos de 
identificacion diferentes al de 10s -
padres por el hecho de pertenecer a una 3 
misma generacibn. Esto se hace aun mas 1:
notorio cuando las figuras paternas son ;X 
deficitarias, entonces 10s hermanos pue- i: 
den constituirse en figuras de identifica- X ~ U

2cion de gran relevancia. 
%iF c-4 

Por otro lado la relacion entre her- i s  
0C'fmanos es una fuente importante de a .ginteracci6n social desde 10s primeror gzaAos de vida, preparatoria para la inte- ~2

raccion social fuera del nucleo familiar. "-$9Representa el primer contact0 del niAo 
con lo social, ademis de la relacion con 3 
sus padres. F/

W 
Esta relacion entre pares posibilita 0 

experiencias sociales de: luchar, expresar 0
y descargar montos necesarios de agresi- 
vidad, controlar' 10s impulses, tolerar la @
frustracion, compartir, negociar, hacer -
cornpromisos, realizar el aprendizaje del 
proceso de "dar y recibir" y de apoyarse 
mutuamente, hacer alianzas, colaborar, 
transmitirse informacion, corregirse, 
retarse, aconsejarse mutuamente en la 
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medida en que se comparten codigos 
generacionales, etc. 

E l  hecho de que 10s hermanos Sean 
parte de una misma generacion determi- 
na que compartan 10s mismos intereses, 
experiencias y la misma cultura. Este vin- 
culo ofrece la posibilidad de vivir una 
experiencia de camaraderia. 

En muchas circunstancias de crisis del 
transcurrir vital familiar este vinculo 
podra ser sosten del equilibrio de toda la 
familia (por ejemplo, graves crisis econo- 
micas, enfermedad o fallecimiento de 
uno de 10s padres, situaciones de divor- 
cio, etc.). Ademas en este vinculo se 
asienta, generalmente, el cuidado de 10s 
padres en la vejez. 

Nos dice. L. Kancyper (1997) "El com-
plejo fraterno tiene su propia especifici- 
dad. Sus propios efectos suelen alcanzar 
un grado tan elevado de tenor que hasta 
puede llegar a signar el destino del suje- 
to y sus descendientes". 

Este mismo autor agrega: "El complejo 
fraterno ejerce una funcion estructurante 
desde un comienzo independientemente 
de la existencia o no de hermanos. 
Tambien el hijo unico tiene su complejo 
fraterno aunque sea con hermanos ima- 
ginarios". 

En las familias con un solo hijo el vincu- 
lo fraterno puede establecerse con carac- 
teristicas similares a las sefialadas, tam- 
bien con 10s primos. 

Para D.Najmanovich (2002), autora 
argentina que desde otra mirada consi- 
dera que el vinculo fraterno debe ser 
pensado "no solo desde 10s aspectos 
'disolutivos'-hostilidad, envidia, rechazo- 
sino tambien desde 'lo fundante' de todo 
lazo social- lealtad, simpatia, armonia, 
confianza, solidaridad, honradez, ternu- 
ra, franqueza, atraccion-." 

Agrega que la relacion fraterna posibi- 
lita "pensar el placer que la diversidad 
permite, genera y potencia". Permite 
encontrarnos con "la diversidad entre 
hermanos, las caracteristicas peculiares 
de la circulacion de afecto entre pares y 
la capacidad de la fratria para permitir el 
pasaje de otras corrientes de produccion 
de subjetividad diferentes a las propues- 
tas por las relaciones parentales". 

A traves de la impronta dejada en cada 
sujeto por el complejo fraterno este 
organizara sus relaciones intersubjetivas, 
por ejemplo, la relacion con sus hijos, la 
relacion de pareja, las relaciones con 10s 
miembros de 10s grupos a 10s que perte- 
nece, etc. 

En funcion de como cada sujeto haya 
procesado su propia relacion fraterna 
transmitira a sus hijos este legado. En 
muchas circunstancias aportard modelos 
similares a 10s vividos en su historia pasa- 
da con sus hermanos, en otras en cambio, 
transmitiran modelos opuestos a fin de 
que sus hijos no repitan vinculos frater- 
nos que se consideran fracasados o frus- 
trados. 

A veces 10s efectos patdgenos del com- 
plejo fraterno suelen desplazarse al vin- 
culo de padres e hijos, de otras maneras, 
por ejemplo, el progenitor, tras una apa- 
rente funcidn paterna, puede permane- 
cer en el nivel de organizacidn horizontal 
de la relacidn fraterna, y situarse en la 
posici6n de un hermano resentido, que 
denigra y reprocha a su hijo las heridas 
no superadas con su propio hermano, 
concerniente a su historia infantil. Se 
puede crear asl un vlnculo entre hijo y 
padre caracterizado por humillaciones 
multiples, con ajustes de cuentas pasadas 
en base a resentimientos; por competen- 
cias a nivel de iguales; etc. 

Tambien la impronta dejada en un suje- 
to por las vicisitudes de su relacidn fra- 
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terna impregnard su relacibn de pareja. 
En el vinculo conyugal se pueden reacti- 
var y resignificar mucha de la conflictiva 
fraterna no resuelta de cada uno de sus 
integrantes. 

el vinculo fraterno cuando uno de 10s 
hermanos tiene discapacidad I 

Todas las referencias que hemos hecho 
en el parrafo anterior en relacidn al vin- 
culo fraterno son extensivas a este vincu- 
lo especifico formado por una persona 
con discapacidad y su hermano. 

En la prhctica como psic6loga clinica 
con hermanos, B. NuAez recogid datos 
significativos acerca de que las experien- 
cias emocionales intensas y contradicto- 
rias tipicas de todo vinculo fraterno aqui 
se presentan incrementadas (1998) 

Las elaboraciones de L. Kancyper (1 992) 
en relacidn a la fantasia de 10s vasos 
comunicantes presente en todo vinculo 
fraterno nos resultan aportes valiosos 
para ayudar a la comprensidn de esta 
particular dinhmica de la relacidn entre 
hermanos cuando uno de ellos tienen 
una discapacidad. 

Para este autor la fantasia de 10s vasos 
comunicantes esth basada en el modelo 
flsico de un sistema hidrostdtico com- 
puesto por dos o mds recipientes de dis- 
tinta forma comunicados por la parte 
inferior. Si en dicho compuesto de vasos 
se vierte cualquier liquido, en todos 10s 
vasos este liquido alcanzarh el mismo 
nivel. 

La aplicaci6n de este funcionamiento 
fisico a la relaci6n fraterna lleva a una 
representacidn de hermanos como si  fue-
ran vasos comunicantes unidos entre si  al 
tub0 de comunicaci6n parental que seria 
en este caso la fuente inagotable que 
nutre a todos 10s miembros del sistema 

de manera igualitaria, de mod0 que el 
sistema se mantenga en perfecto equili- 
brio. Al romperse el equilibrio surgiran 
distintos sentimientos. 

El hermano que se ha desnivelado que- 
dando "por debajo", aparece ocupando 
el lugar del hijo "no privilegiado", 
pudiendo surgir en el un sentimiento de 
autoestima herida y resentimiento por el 
lugar privilegiado que si  tiene el herma- 
no ante 10s ojos de 10s padres o ante la 
mirada de otros. 

El hermano que ha quedado "por arri- 
ba", aparece, en cambio, ocupando el 
lugar del "hijo preferido", "el elegido", 
"el privilegiado". 

Esta situaci6n desencadena sentimien- 
tos de rivalidad, de celos, y de envidia 
entre 10s hermanos. lnstala al hermano 
desposeido y "no privilegiado" en el 
lugar de un rencoroso ciudadano de 
segundo grado, al que injustamente le 
han cercenado 10s derechos y las posibili- 
dades de desarrollo, por culpa del otro: 
"el elegido". Desde este lugar, extrae 
autolegalizado derecho a la represalia 
sobre el hermano beneficiado. 

Por otro lado, en el hermano privilegia- 
do, que por sus condiciones se desnivela y 
rompe, de este modo, la homeostasis del 
sistema se pueden desencadenar: senti- 
mientos de haber despojado o robado al 
otro, de aquello que BI posee. Suelen sur- 
gir en este caso, intensos sentimientos de 
culpa, remordimiento y necesidad de 
autocastigo; temor a la venganza del 
otro despojado; necesidad de ocupar un 
lugar de victima de mod0 de aplacar el 
temido resentimiento y venganza del 
otro; etc. 

Agrega Kancyper que en el hermano 
exitoso 10s remordimientos cercenan las 
posibilidades de dicha y de evoluci6n 
individual ante sus triunfos y sus logros. 
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Hay culpa y necesidad de castigo. 

Nuestra experiencia como psicotera-
peutas de hermanos de personas con dis- 
capacidad que llegan a la consulta en 
demanda de algun tip0 de asistencia psi- 
cologica, nos permite registrar una con- 
flictiva vincular de cierta intensidad, tal 
como la describe Kancyper, asociada a la 
ruptura del equilibrio homeostatico en 
este sistema integrado por 10s hermanos 
y sus padres. En 10s hermanos que partici- 
pan de nuestro Programa de talleres de 
reflexion tambien hemos recogido obser- 
vable~ que dan cuenta de algunas de 
estas alternativas emocionales. 

De todos modos, no podemos hablar 
de 10s hermanos del nitio con discapaci- 
dad como un grupo homogeneo. Cada 
hermano es unico y particular. No es posi- 
ble hacer generalizaciones, ya que esta 

- situacion de "ser hermano" es solo un 
0 

L? aspect0 de su vida. 
m .  


Hay variaciones considerables en elE su 
efecto que causa la presencia de un her- 2; mano con una limitation.b'' Son multiples 10s factores que van a 
influir en la modalidad de afrontar esta 

9 0 
oN experiencia: forma de elaboracion de la 
g.5 situacidn por parte de 10s padres, historia 
g2 personal de cada hermano, orden de 
0-


2 5  nacimiento, edad, interval0 de edad 
d 9  entre el y su hermano, sexo, nrjmero de 
0 hijos de la familia, caracteristicas especifi- 

cas del nucleo familiar, tip0 y grado de 
discapacidad, etc. 

No podemos afirmar que esta experien- 
cia de ser hermano se acompatie necesa- 
riamente de trastornos psicol6gicos, 
como re suele pensar. 

I 
cn 

Para muchos hermanos sera perjudicial, 
para otros beneficiosa. Vale decir, esta 
experiencia se acompatia de aspectos 
negativos y positivos, la balanza se incli- 
nard hacia un lado u otro, segun cada 

situacion especifica. 

Cada experiencia es h ica  y singular, sin 
embargo, crecer al lado de un hermano 
discapacitado siempre es una experiencia 
especial. 

Como psicoterapeutas familiares recibi- 
mos muchas veces en consulta a padres 
que, por iniciativa propia o por deriva- 
cion de otros profesionales, vienen con la 
preocupacion por algun sintoma del hijo 
sin discapacidad. Generalmente esto 
acontece luego de transcurrido un tiem- 
po desde el diagnostic0 de la discapaci- 
dad del otro hijo. Hasta ese momento la 
familia ha estado absorbida por las 
demandas de atencion del hijo con disca- 
pacidad. Cuando a este se lo ha encami- 
nado mediante 10s diferentes tratamien- 
tos recien alli parecen 10s padres tener 
una mayor apertura para percibir las 
diferentes demandas emocionales del 
hijo sin discapacidad que pueden expre- 
sarse de diferentes maneras. 

Los sintomas mas frecuentes que pre- 
sentan a la hora de la consulta 10s her-
manos son: alguna sintomatologia psico- 
somatica (problemas broncorespiratorios, 
alergias, enuresis, problemas escolares, 
retraccion social, etc.) 

Muchas de estas situaciones conflictivas 
que demandan algljn tip0 de interven- 
cion psicoterapeutica con 10s hermanos, 
podrian ser prevenidas, esto requeriria 
instrumentar estrategias tempranas de 
apoyo a este colectivo a lo largo de su 
desarrollo. 

un programa de apoyo a hermanos. 
talleres de reflexi6n I 

Hemos registrado que 10s hermanos, en 
nuestro pais, a partir del momento del 
enfrentamiento familiar con la discapaci- 
dad, son 10s menos atendidos dentro del 
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grupo, hasta resultan postergados a con- 
secuencia de las demandas de atencion 
requeridas por el nitio que tiene la limi- 
tacion. 

La mayoria de las veces 10s familiares 
consideran erroneamente que 10s herma-
nos tienen mas recursos para afrontar 
solos todas las vicisitudes que se les pre- 
sentan, sin embargo son 10s que mas 
necesitan del apoyo de todos. 

Los profesionales del campo tambien 
contribuyen a este descuido ya que, 
entrenados para la asistencia del discapa- 
citado, lo ponen en el centro de la escena 
de la trama familiar y, muchas veces, a 10s 
padres 10s llenan de presiones y exigen- 
cias en torno a lo que "hay que cumplir" 
para satisfacer las necesidades especiales 
de solo uno de sus hijos, el discapacitado. 

Por otro lado, 10s hermanos quedan al 
margen de las visitas a 10s centros de 
terapeuticos y, cuando son convocados, 
es solo en funcion de la ayuda que pue- 
den prestar al discapacitado desde su rol 
de hermano. 

Es asi como a 10s hermanos se les ofre- 
cen muy pocas oportunidades para cono- 
cerlos, para saber que piensan, que sien- 
ten, que les preocupa, cuales son sus 
necesidades, cu6les son 10s obstaculos 
que enfrentan y cuales sus recursos y for- 
talezas. 

Los padres, en cambio, cuentan con 
mayores oportunidades de ayuda y sos- 
ten por parte de distintos profesionales 
que asisten al nitio con discapacidad. Es 
frecuente ademas que se encuentren de 
manera informal (en salas de espera) o 
formal (grupos de padres) con otros 
padres que estan viviendo situaciones 
similares y, de este modo, intercambien y 
compartan experiencias, se apoyen 
mutuamente y se beneficien con ello. 

El hermano suele tener menos oportu- 
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nidades de contact0 con profesionales y 
de compartir con pares que atraviesan 
experiencias parecidas; asi queda en una 
situacidn de mayor aislamiento y desam- 
paro. 

Consideramos que 10s hermanos tienen 
que ser destinatarios de atencion e inter- 
venciones especificas. Se requiere desa- 
rrollar programas y servicios que ofrez- 
can apoyo a este colectivo. 

Guiados por esta mision de implemen- 
tar estrategias de intervencion con her- 
manos que tengan un lineamiento de 
prevencion y prornocion en salud mental 
estamos llevando adelante un Programa 
de Apoyo a Hermanos estructurado en 
base a Talleres de Reflexion. 

Este Programa de Talleres de Reflexion 
de Hermanos se ha puesto en marcha 
como resultado de una alianza estrategi- 
ca entre la Asociacion AMAR (Asociacion 
Civil sin fines de lucro para la atencion de 
personas con retraso mental) y Fundacidn 
Telefonica Argentina. Dicho programa 
tiene un alcance nacional, ya que abarca 
diferentes ciudades de nuestro ~a is .  

gg 
La implementacion del Programa . 

requiere, ademas, una tarea conjunta 9 
O? 
2 

con las organizaciones socias de cada e.5
8'-lugar (escuelas, asociaciones de padres, UG 

centros de habilitacidn o rehabilitacion. 0 -
~3 


etc.) que son las encargadas de la convo- 
catoria y otros detalles organizativos. 

Los objetivos principales de este 
Programa son: 

generar espacios de encuentro entre 

hermanos 


facilitar la reflexion y el intercambio de 
experiencias de vida, de preocupacio- 
nes y sentimientos comunes 

promover la solidaridad y el apoyo 

mutuo 
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potenciar 10s recursos y capacidades de 
10s participantes 

Para 10s profesionales que hernos dise- 
tiado el Prograrna a su vez tiene como un 
objetivo central el hacer un acercarniento 
a este colectivo a fin de escucharlo y rea- 
lizar un relevamiento de sus necesidades 
y, a partir de alli diseAar futuros progra- 
mas y servicios de apoyo a herrnanos a lo 
largo de su ciclo vital, que satisfagan 
estas necesidades. 

La coordinacion de 10s talleres esta a 
cargo de un equipo de profesionales psi- 
cologos con funciones de dinarnizadores 
del grupo. Su funcion bhsica es crear un 
clima que facilite la expresibn espontd- 
nea y el intercambio de experiencias de 
vida, sentirnientos, emociones, dudas, 
preocupaciones e inforrnaciones, favore- 
ciendo la participacion de todos. 

3 En todos 10s grupos se logra crear un 
arnbiente de contencion y sosten y se$4 
rnantiene un clima grupal de respetoE#'
u 

0 0 mutuo, actitud solidaria y cornprornetida 
de 10s unos hacia 10s otros. 

88 
Mas a116 de que tres de lor cuatro coor- %i. dinadores actuales de la actividad vienen 

510 

0.1 desarrollando el terna desde hace once 
2.s aAos, este Prograrna en alianza cornenzb 

-


ra, multiple y psiquica) de seis aAos en 
adelante divididos en grupos etereos: 
nitios, adolescentes, jovenes y adultos. 

Para promover la participacion de 10s 
herrnanos generarnos una convocatoria 
general que se realiza a traves de distin- 
tos medios (diarios, revistas, TV, folletos, 
mailing, etc.). 

Algunos datos en relaci6n a la 
muestra de hermanos que han parti- 
cipado del Pmgrama 

Hasta la fecha han participado del pro- 
grarna 490 herrnanos, de 9 ciudades de 
nuestro pais, de 10s cuales 356 han con- 
testado correctamente un cuestionario 
que hoy nos perrniten acercar datos esta- 
disticos que utilizaremos a lo largo de 
nuestro trabajo. Este cuestionario fue 
completado por 10s padres en el caso de 
10s hermanos menores de 14 aAos, y por 
10s mismos sujetos rnayores de 15 atios. 

Edad de 10s participantes 

- 173 herrnanos de 6 a 14 aAos (49 %): el 
23 % de 6 a 9 aAos (Grupo 1) 

y el 26 % de 10 a 14 aiios (Grupo 2); 

- 183 herrnanos rnayores de 14 aAos (51 
%): el 28% de 15 a 23 atios (Grupo 3), 

UQ en el atio 2002 y sigue ejecutandose y el 23 % rnayores de 24 atios (Grupo 
hasta la fecha. Esta dirigido a herrnanos 4).

$9 de personas con necesidades especiales 
0 (discapacidades mental, sensorial, moto- Sexo de 10s participantes 

Tv 

Edad de 10s participantes 

0 

8'. 

23m 
28% 26% 


m6a9aiios mIOal4aAos 015a23ai ios O1r&sde24ahos 
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Grupo 1 y grupo 2: 54 % sexo femenino nales. El 38% de las madres son amas 
y el 46% sexo masculino de casa. 

Grupo 3 y grupo 4: 73% sexo femenino - Grup0.j 3 4: 
y 27 % sexo masculino 

a) ocupacidn del padre, el 34 % de 10s 
Estos datos dan cuenta que a partir de padres son empleados, el 19 profe-

Sexo de 10s participantes 

de 6 a 14 alks f emenino 
desde 10s 15 anos femenino 

10s quince aiios se da una tendencia al 
aumento de participation femenina lo 
que marcaria un involucramiento mayor 
de las hermanas mujeres en la problemh- 
tica de su hermano con discapacidad. 

Sector social al cual pertenecen 

En general la muestra en terminos 
socio-econ6micos correspondid a sectores 
medios, esto lo inferimos a partir de 10s 
datos obtenidos en relaci6n a la ocupa- 
ci6n de 10s padres de 10s grupos 1 y 2 y en 
el caso de 10s grupos 3 y 4 , de la propia 
ocupaci6n. 

- Grupo 1 y 2: el 46% tiene padres emple- 
ados; el 54 % se divide entre padres 
comerciantes, empresarios o profesio- 

/54% 

L 

I 

Ide 6 a 14 an06 masculine 
desde 10s 15 arbs msculino 

sionales y el 12 % comerciantes o 
empresarios; 

b) ocupacidn de la madre, el 38% ama 
de casa. S 

c) ocupacidn de 10s hermanos partici- 
pantes, el 52 % estudiantes, el 17% 

45 
E g  

empleado, el 11% profesional. 

Tipo de disca~acidad del hermano 

- 63% discapacidad intelectual; 
n -%' 

- 17% discapacidad multiple 

- 10% discapacidad motora. 

- 6 % discapacidad sensorial 

- 4% discapacidad psiquica. 

Tipo de discapacidad del herrnano 

.,. 
I	disc. lntelectual Idisc. Wltiple Idisc. Motora 

disc. Sensorial Idisc. Riquica 1 
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Es significativo el bajo porcentaje de Estos datos nos informan que la mayo- 
participantes que tienen un hermano con ria de 10s hermanos que respondieron a 

nuestra convocatoria tiene un hermano discapacidad sensorial y psiquica sobre 
que no se encuentra institucionalizado. 10s que tienen un hermano con discapaci- 

dad intelectual que es el porcentaje lntearantes de la familia aue viven con 
mayor de la muestra. el hermano con disca~acidad 

Tipo de servicio aue recibe el hermano - Grupo 1 y Grupo 2: el 79% de 10s casos 
con discapacidad el hermano con discapacidad convive 

con su padre, madre y hermanos, el - Grupo 1 y Grupo 2: el 91% tiene un her- 
13% corresponde a padres separados. mano con discapacidad que concurre a 

alguna institucion, de este porcentaje - Grupo 3 y grupo 4: el 61% convive con 
el 100% lo hace de manera ambulato- sus padres y hermanos y el 11% corres-
ria. E l  9% no concurre a ninguna insti- ponde a padres separados. 
tucion. 

Tipo de Servicio que recibe el Hermano con Discapacidad 

100% -
90% -

80% -

70% -

60% -

50% -

40% -

30% -

20% -
10% -
0% -	 II 

d e 9  a 14 arbs hnosque desde losl5abs, d e 9  a 14 arbs, hnos desde 10s IJarks, hnos 
concurren a alguna hermanos que que no concuren a que no concuren a 

inst itucio n concuren a ma ninguna institucibn ningunainstitution 
inst it ucion 

0 	100% en forma ambulatoria 
100% 

- Grupo 3 y Grupo 4: el 84% tiene un her- 
v> 	 mano con discapacidad que concurre a 

una institucion, de este porcentaje el 40% 

95% lo hace de manera ambulatoria. El 20% 

5 % tiene a su hermano internado. El 0% I 
16% tiene un hermano que no concu- ahubtoria internado 

rre a ninguna institucion. 



Estos datos coinciden con estadisticas 
de diversos trabajos recientes que des- 
mienten el mito de que tener un hijo con 
discapacidad produce separaciones. Esta 
en la media normal. 

I )  Administracidn individual de un cues- 
tionario respondido por 10s padres de 
10s niiios menores de 15 aiios y por 10s 
mismos sujetos mayores de 15 aAos (se 
adjuntan en el Anexo). El objetivo del 

Quien 10s inform6 con respecto a la dicapacidad 

rn 

20% 

10% 

0% 
8sl4anc6 Bsl4snoala 6 s  Ustlos.el spartlrdelosl5 

amboapmirsa m d r e  padreaolsnwnte ah- s m k  
s l a m t e  padres 

Information aue han recibido 10s her-
manos a nivel familiar con respecto a la 
discapacidad 

- Grupo 1 y grupo 2: el 54% de 10s casos 
recibi6 informacion de ambos padres; 
el 36% solamente de la madre; el 5% 
solo del padre 

- Grupo 3 y grupo 4: el 36 % recibio infor- 
macion solamente de la madre; el 28 % 
de ambos padres, el 13 % solamente 
del padre, el 4 % no lo hizo nadie, en 
el 4 % lo hizo el medico, en el 2 % her-
manos mayores y abuelos. 

Estos datos nos permiten mostrar que 
10s hermanos de las nuevas generaciones 
reciben mas informacidn de ambos 
padres en relacidn con las anteriores, lo 
cual es alentador. 

Descripcidn de /as actividades del 
programa 

El programa consta de varia s activida-
des: 

B 

- . - .. 

s p s r t i r d e k l  spriirdelonl5 sprlirdelosl5 sprtirdelmlS spsrlirdeloalS 
a h l a m a d r e  a&aa.elpadre anoc.nadielos aho?.el rddico s h  hermanos 

rolamanie damante inform6 mayotesy 
abuelon 

mismo es recoger datos del hermano 
+g

participante, de la familia, tip0 de dis- 0~ 
capacidad del hermano, descripcion de s g
la modalidad del vinculo fraterno, pre- 8 8 
ocupaciones en torno al futuro, planifi- z8 

cacidn familiar para el futuro, expecta- gg 
tivas depositadas en la actividad, etc. 

A partir de la lectura de las respuestas :<u 

se realiza la distribucion de 10s postulan- 2.5 

tes en 10s distintos grupos etareos. K


G
2) Cuatro encuentros grupales de dos 23


horas y media de duracion cada uno, 
con una frecuencia semanal. Se utili- 0 

yvzan actividades grupales (Iudicas, gra- 
ficas, verbales) diseiiadas para facilitar 0el intercambio entre 10s hermanos. 
Hemos seleccionado las mismas 0 
tomando como referencia las propues- 
tas de diferentes autores que llevaron d-
adelante experiencias en talleres de Cn 
hermanos como Meyer, D. y Vadasy P. 
(1994).; Lobato, D (1992); muchas de 
las mismas las hemos adaptado. 
Algunas de ellas son las siguientes: 
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Fortalezas v Debilidades: 

En forma individual y por escrito se les 
pide a 10s participantes que escriban 
acerca de "quk cosas ellos hacen bien 
y quk cosas no hacen tan bien". Luego 
se hace la puesta en comun. En un 
segundo momento se les hacen las 
mismas preguntas per0 con relaci6n a 
su hermano con necesidades especia- 
les: "quk cosas hace bien y que no 
hace bien". Luego se hace la puesta 
en comun. 

Protesta: 

Consigna para el grupo: "Durante la 
protesta nosotros tenemos la posibili- 
dad de decirle a otros las cosas que 
nos molestan acerca de tener un her- 
mano con necesidades especiales". 
Realizamos esta actividad con todo el 
grupo y registramos 10s sentimientos 
en un afiche. 

Mensajes o Consejos: 

Produccion grupal con un mensaje a 
10s padres, familias o sociedad. 
Consejos de hermanos a familias con 
chicos con necesidades especiales. 
Consigna: iQue les dirian a otras fami- 
lias que atraviesan situaciones simila- 
res a fin de ayudar a 10s hermanos a 
sentirse mejor? 

3) Un encuentro de cierre al cual se con- 
voca a 10s padres de 10s niiios menores 
de catorce aiios para hacerles una 
devoluci6n de la actividad llevada ade- 
lante con sus hijos que contiene una 
sintesis de 10s emergentes registrados 
en las reuniones. Un contenido central 
de estos encuentros es la lectura de 
mensajes escritos por sus hijos para 
ellos, con sugerencias y propuestas 
acerca de como ser ayudados por su 
familia en su crecimiento. 

m 


Los hermanos j6venes y adultos son 
invitados a participar de este encuen- 
tro con el objetivo de que, como "her- 
manos experimentados", les aporten 
la producci6n grupal de consejos, 
sugerencias y mensajes para padres y 
familias que ellos tambikn elaboraron 
en 10s grupos. Estos aportes funcionan 
como disparadores grupales que favo- 
rece el dialog0 e intercambio entre 
padres-hermanos adultos. 

4) Charla debate, abierta a la comunidad 
titulada "Entendiendo a 10s 
hermanos", cuyo objetivo basic0 es 
instalar en dicho lugar esta tematica 
tan olvidada en nuestro medio. Hemos 
registrado como evaluacion de esta 
charla-debate, que para muchos profe- 
sionales del campo de la discapacidad, 
familiares y otros participantes, la pro- 
blematica del hermano es un descubri- 
miento que reciben con curiosidad y 
sorpresa. 

5) Continuidad de la tarea iniciada. 
Concluido este numero de encuentros 
programados se favorece la continui- 
dad de la actividad de 10s talleres de 
reflexion comprometiendo a la organi- 
zacion local para que siga llevando 
adelante la tarea iniciada. A la organi- 
zacion le queda como saldo la detec- 
cion realizada de hermanos lideres o 
redes de hermanos que participaron 
en la actividad de 10s talleres, fortale- 
cidas por la participacion en 10s mis-
mos. 

6) Formacidn de recursos humanos. Como 
parte del Programa tambikn se lleva 
adelante actividades de formacion de 
coordinadores de grupos de mod0 que 
se pueda replicar la experiencia en 
otros lugares. 

Ademas, estamos proyectando una 
formacion de RRHH a distancia. 



I 

7) 	Red Nacional de Hermanos via mail: 
Los hermanos participantes de 10s 
talleres quedan interconectados con 
otros participantes a traves de su 
correo electronico. Esta metodologia 
ha demostrado ser un excelente medio 
para compartir informacion, inquietu- 
des y comunicar sentimientos, ademas 
de ser un espacio virtual rhpido en el 
que muchos hermanos encuentran 
contention de sus pares. 

Los beneficios que ofrecen 10s 
tallems de mflexi6n a sus participan- 
tes 

Estos talleres de reflexion no son gru- 
pos de psicoterapia, sin embargo, la fun- 
cion que cumplen de por s i  es terapeuti- 
ca. 

Coincidimos con I. Yalom (1985) en la 
presencia de factores curativos que se 
activan en 10s grupos terapeuticos, que 
podemos hacer extensivos a 10s grupos 
de reflexion. Este autor hace referencia a 
ocho factores curativos agrupados en tres 
principios que nos han servido como 
basamento tebrico para llevar adelante 
nuestro programa, y que presentamos 
brevemente a continuacion. 

I.Principio de seme_ianza 

Los grupos integrados por sujetos que 
padecen la misma enfermedad o compar- 
ten una situacion comun funcionan de 
acuerdo al principio de semejanza que 
plantea la relacion directamente propor- 
cional entre semejanza de la problemati- 
ca y posibilidad de eficacia terapeutica 
del grupo, y se basa en el desarrollo de 
identificaciones primarias y en la produc- 
cion de un alto nivel de cohesion grupal. 

Existe un valor terapeutico en lo que es 
el pasaje del " a mi me pasa " al "noso- 
tros nos pasa". 

blanca a. nliriez, luis rodriguez y silvia lanciano 

De todos modos la semejanza no impli- 
ca aplastamiento de las diferencias. 

En 10s grupos de reflexion entre pares 
se produce : 1) primer0 la identificacion 
con el otro y 2) posteriormente se cons- 
truye un Ideal que pasa a ser el modelo al 
cual sus participantes aspiran lograr. 

Este principio se cumple en la medida 
que se desarrollan alli 10s siguientes cinco 
factores curativos: 

Cohesion: atraccion que mantiene a 10s 

integrantes de un grupo como perte- 

necientes al mismo. lmplica interes en 

mostrarse frente a otro y que el otro se 

muestre frente a uno en un ambiente 

protegido. Sin minima cohesion no 

existe funcionamiento grupal y la 

semejanza lo favorece. 


-
Universalidad: sensacion de compartir 5 

3x

padecimientos, situaciones problems- $., 
ticas ylo caracteristicas con otros inte- 
grantes de un grupo. 28

k 

Esperanza: valor terapeutico de ver ii 

que otros han cambiado o mejorado. E . 
S)QSe produce una inoculacion de la espe- on! 
S E  ranza. g?
~9 

Altruismo: la posibilidad de ayudar a 
otro que ofrece un grupo posibilita 29 
elevar autoestima de quien brinda la 0 
ayuda. lx 

W 
Imitacidn: como primer ensayo en el f ,
desarrollo de procesos de carnbio 

11. Princi~iode Modelizacion 

Plantea la relacion directamente pro- 
porcional entre claridad, explicitacion y 
consenso a una propuesta de carnbio sur- 
gida a nivel grupal -el modelo- y su efica- 
cia. 

#!: 
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Existe un valor terapeutico que se agre- 
ga al "nosotros" para ser "nosotros con 
este modelo que construimos" 

Este principi0 Se cumple en la medida 
que se desarrollan alli 10s tres factores 
curativos de Yalom: 

Information: en el grupo se cornparten 
nociones bSsicas acerca de la discapaci- 
dad, de diferentes modalidades de 
enfrentamiento a situaciones proble- 
maticas familiares, sobre recursos lega- 
les, etc. La falta de informacion y la 
incertidumbre sostenida actua como 
factor ansiogeno. 

Resocializacion: todo modelo ofrece 
posibilidad a 10s integrantes de un 
grupo de desarrollar capacidades inhi- 
bidas Y/O registrar las consecuencias de 
conductas inapropiadas 0 estereotipa-
das y realizar aprendizaje social -

S 

+ Factor existencial: todos 10s modelosxx 

$6 procuran que 10s integrantes de un 

grupo desarrollen vision global de la 
s8 vida, de la enfermedad, de la salud, de 

la actitud ante las diferencias, etc. 

'8P Ill. Princi~iode con fron tacidn n -
$0 


a "' .s Se define como la relacion entre las 
g= condiciones que da un grupo para poder 

enfrentar realidades e intentar transfor- 2;s 
marlas y su eficacia terapeutica. 89 
) Hay un valor terapeutico cuando se 
: constituye "Nosotros con este modelo 
I que construimos transformamos esta rea- 

lidad que nos afecta". 

0 
J lncluye tres factores curatives descrip-
(lJtos por Yalom que tienen que ver con - movilizaciones emocionales de distinto cn 
nivelqueponenalYofrentealaposibili-

dad de cambio 

Catarsis: posibilidad que brinda el 
grupo de expresar emociones fuertes 

manteniendo la cohesion. No implica 
descarga per se. Es un factor valorado 
por 10s integrantes aunque no este 
necesariamente asociado a cambios 
comportamentales. Esta idea esta 
implicitaen elpuntosiguiente: 

Experiencia emocional correctiva: es 
jerarquizar el cambia en relacion con la 
expresion de emociones que corrijan 
experiencias anteriores del sujeto. 
lmplica un testeo de la realidad actual 
para percibir la diferencia entre el pre- 
sent,temido en funcion del pasado 
traumatico. EI comagrupo funciona 
soporte y como un campo donde se 
realiza lo que sigue en el punto 
siguiente: 

Aprendizaje interpersonal: el intercam- 
bio con otros integrantes de un grupo 
es fuenteinagotable de aprendizaje 
de: las propias percepciones erroneas 
contaminadas de proyecciones varia- 
das, de conductas adoptadas hasta 
entonces motivadoras de conflictos 
personales ylo familiares, etc. 

En nuestra experiencia hemos 
obsen/ado 9ue la participacidn en 10s 
grupos de reflexion tiene un gran 
beneficio psicologico ya que se cum- 
plen eStOS principi0~ C U ~ ~ ~ ~ V O Sdescrip-
tos por Yalom. 

La evaluaci6n realizada por 10s herma-
nos participantes de 10s talleres de refle- 
xion en forma oral Y en base a un cues- 
tionario que debieron responder en 
forma escrita al finalizar la actividad, 
posibilit6 recoger 10s siguientes aspectos 
positivos de la experiencia resaltados por 
ellos: 

*ConocerotroShermanosdePerSonaS 
con discapacidad. A diferencia de 10s 
padres que suelen tener muchas opor- 
tunidades de encontrase con otros, 
para 10s hermanos estas oportunida- 

I 
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des son escasas (Nos result6 llamativo 
que muchos hermanos adultos sefiala- 
ran que la participation en el 
Programa les permitio conocer y 
encontrarse por primera con otros her- 
manos que compartian experiencias de 
vida similar a la de ellos). 

Hablar y compartir experiencias de 
vida, que si bien tienen profundas 
diferencias, guardan algunos aspectos 
comunes. 

Expresar y compartir sentimientos 
entre pares que atraviesan la misma 
situacion lo que ayuda a poder com- 
prenderlos mas y mejor, sobre todo, 
aquellos sentimientos negativos (la 
vergiienza, la rabia, 10s celos, etc.) que 
en el ambito familiar suelen tener 
habitualmente cierta censura en su 
expresion. 

Poder manejar estos sentimientos de 
un mod0 mas constructivo a fin de evi- 
tar que 10s problemas se agraven y 
traigan futuras perturbaciones y con- 
flictos, todo ello posibilitado por una 
mayor comprension de 10s mismos. 

Aprender como otros manejan las 
situaciones dificiles que se experimen- 
tan por su condicion de hermanos. El 
grupo posibilita la busqueda entre sus 

integrantes de soluciones y nuevas 
perspectivas a las problematicas e 
inquietudes planteadas por cada uno 
de ellos. 

Reducir el sentimiento de aislamiento 
al descubrir que hay otros que experi- 
mentan lo mismo facilitando la expe- 
riencia tranquilizadora de "No ser el 
unico en el mundo con esa problema- 
tica". 

Acceder a informacion y orientacion de 
parte de otros integrantes que alivia o 
facilita canalizar diferentes inquietu- 
des. 

Crear un ambiente de contencion, sos- 
ten, respeto mutuo, actitud solidaria. 

Estimular la ayuda mutua. 

Por otro lado el analisis estadistico de 
sus respuestas al cuestionario de evalua- 
cion de la actividad dio 10s siguientes 
resultados: 

el 100% de 10s participantes dice que 
fue util participar. Del 100 % el 59% por-
que pudo compartir y expresar senti-
mientos con otros hermanos y en un 26% 
porque les permiti6 abrir un espacio para 
la reflexion y el aprendizaje y al 5% le 
permitio renovar fuerzas. 

Evaluation de 10s participantes 

corrpartir y expresar sentimentos con otros herrnanos I 
abrir un espacio para la reflexion y aprendizaje 
renovar fuerzas 
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el 99 % manifiesta que le gustaria que 
10s talleres se repitan y un 62% mani-
fiesta que la razon es que " hacen bien 
y ayudan", el 11% porque Cree que 
hay mas temas para abordar, un 9% 
porque fueron fructiferos y enriquece-
dores. 

manifestacionesafectivasmascomu-
nes de 10s hermanos registradosen la 
experienciade talleres III 

En la medida que uno de 10s objetivos 
propuestos en el Programa es el facilitar 
a 10s integrantes que expresen e inter-
cambien sentimientos y emociones comu-
nes en torno a la experiencia de vida 
compartida, hemos recogido diferentes 
manifestaciones afectivas presentes en la 
complejidad de la trama vincular de la 
cual forma parte el hermano en el seno 
de su familia y con el mundo externo. Las 
mismas se han obtenido a partir del ana-
l is is de 10s contenidos de 10s talleres (10s 
cuales han sido registradosen base a gra-
baciones) y del procesamiento de 10s 
cuestionarios realizados a 10s padres de 
10s niAos de entre 6 y 14 aiios y a 10s jove-
nes y adultos de mas de 15 aiios. 

En terminos generales podemos setialar 
que 10s sentimientos ambivalentes, tipi-
cos de todo vinculo humano, estan inten-
sificados en esta trama vincular especial. 

Especificamente, 10s sentimientos agre-
sivos presentes en el vinculo con 10s 
padres y con el hermano se acornpanan 
de culpa. La culpa lleva a silenciar y supri-
mir las manifestaciones de agresion. 

Agruparemos estas manifestaciones 
afectivas segun 10s respectivos vinculos 
que el hermano sin discapacidad estable-
ce con: su hermano con limitacibn, la 
madre, el padre, el mundo externo y el 
futuro (solo se ha indagado la tematica 
del futuro en hermanos adolescentes y 

adultos). 

I . - Manifestaciones afectivas en el vin-
culo con el hermano discapacitado 

En este vinculo se mueven fuertes sen-
timientos ambivalentes. Estan presentes 
intensos sentimientos de amor y ternura 
junto a otros de hostilidad y frustracion. 
Estos ultimos permanecen mas ocultos 
por lo cual hay mayor dificultad de ser 
expresados y compartidos a nivel de 10s 
grupos de reflexion. Hemos observado 
que la posibilidad de manifestacion de 
alguno de estos sentimientos negativos 
por parte de cualquier integrante del 
grupo funciona como un activador para 
la apertura de expresion de 10s demds. 
Entonces, se suele producir una dinamica 
grupal de legitimacion de estos senti-
mientos negativos generalmente censu-
rados a nivel familiar y social, con el con-
siguiente alivio. 

Las siguientes son algunas expresiones 
afectivas surgidas con mas frecuencia en 
10s talleres de hermanos: 

1) Sentimiento de culpa frente a un her-
mano sentido como debil, sufriente, 
desvalido y carenciado. 

Aparece dominado por intensossenti-
mientos de culpa por ser el sano y 
poseedor de aquello de lo que su her-
mano carece. Se vive el hijo privilegia-
do y "usurpador", frente a un herma-
no vivenciado como victima desposei-
do y "usurpado". E l  sentimiento de 
culpa aparece asociado con: 

a) ser el "sano", poseedor de habilida-
des y posibilidades de logros. Hay 
fantasias de robo. Hay una dinami-
ca: "usurpador"(el hermano 
"sano") "usurpado"(e1 discapacita-
do); 

b) por no hacer lo suficiente por su 
hermano y no lograr repararlo; 



c)  situaciones de desprendimiento de 
la familia; ante las mismas el senti- 
miento de culpa parece incremen- 
tarse 

Testimonios 

-	 '$1 siempre tuvo pocas oportunida- 
des de progreso, en cambio, yo 
muchas. A veces me pregunto por- 
que Dios me dio todo a miy a PI tan 
poco "(Sebastian, 2 1 aiios) 

-	 "Su mundo siempre fue muy reduci- 
do, siempre encerrado con mis 
padres mientras yo podia salir a 
todas partes, hasta me pude ir a Bs 
As a estudia [..me iba con mi novio 
a bailarM(Susana, 24 aiios) 

-	 "Siento que le dedico poco tiempo, 
calidad de tiempo"(Dario, 22 aiios) 

-	 "Quisiera hacer muchas mas cosas 
por PI, y cuando no puedo me sien- 
to egoista "(Beatriz, 30 afios) 

-	 "Yo a veces siento bronca por tener 
que renunciar a tantas cosas mias 
por dedicarme a ella, per0 despuPs 
me da culpa" (Mariela, 28 aiios) 

2) Sobreexigencia y fuerte necesidad de 
reparacidn de este hermano. De todos 
modos por mas que haga percibe que 
esta es una empresa imposible. Queda 
cautivo y sometido a una mision que le 
dernanda un gran sacrificio. Y asi se 
siente ocupando el lugar de un eterno 
deudor culposo siempre en falta ante 
el discapacitado sentido como caren- 
ciado y sin posibilidades de cura. E l  
cumplimiento de esta misi6n heroica 
puede llevarlo a renunciar a logros pro- 
pios pudiendo quedar fusionado, con- 
fundiendo la propia vida con la del dis- 
capacitado 

Testimonios 

-	 "A veces pienso que tendria que seguir 
buscando nuevos tratamientos, en 
alguna parte debe haber algo que lo 
cure o por lo menos lo haga mas nor- 
mal" (Matias, 19 aiios) 

-	 "Tendre que cuidarlo siempre, PI nece- 
sita mucho de mi" (Analia, 37 aiios) 

-	 "Tenemos que ocuparnos de nuestros 
hermanos, es nuestra misidn en la 
vida "(Testimonios recogido en un 
grupo de hermanos adolescentes) 

3) Celos, rivalidad y hostilidad frente a un 
hermano vivido como quien ocupa un 
lugar de privilegio en el amor de 10s 
padres. 0 sea que, al mismo tiempo 
que el hermano sin discapacidad se 
siente ocupando el lugar seAalado en 
el punto anterior de deudor culposo, 
simultdneamente puede vivenciarse 
ocupando un lugar de acreedor resen- 
tido, victima despojada, robada frente 
al discapacitado percibido, en este 
caso. como privilegiado y usurpador de 
la atenci6n y amor de sus padres. La 
hostilidad hacia el hermano provoca 
culpa lo que lleva a silenciar y reprimir 
toda manifestacion agresiva. 

Testimonios 

-	 " Mi mama siempre estd con mi her- 
manita y a mi ni me mira"(Alejo, 12 
aiios). 

-	 "Sen t i  que no habia lugar para mi en 
el gran espacio que ocupaba mi her- 
mano junto a mi madre"( Mauro, 33 
aiios). 

-	 "A mi me da bronca que mi hermano 
siempre acapare la atencion de mis 
padres" (Lucia, 15 aiios). 

"Mi hermanito siempre ... pide cosas 
caras y se /as compran. Yo a veces pido 
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cosas caras o baratas y nunca me las 
compran. A PI le compran 
todo "(Matias, 7 aiios). 

4) Soledad y frustration por no poder 
vivir la riqueza de intercambios, tipica 
de una relacion fraterna. 

Testimonios 

-	 "En la adolescencia hubiera necesitado 
un hermano compinche" (Estela, 30 
aiios). 

-	 "Me hubiera gustado tener otro her- 
mano ademas de PI para tener una 
relacion de hermano con 
alguien "(Esteban, 22 aiios). 

5) Sensacion de atrapamiento y encierro 
vs. deseos de huida. Sobre todo 10s 
hermanos adultos manifiestan senti- 
mientos fuertemente ambivalentes: 

a) sensacion de estar atrapados en la 
situacion, sobrecargados con exi-
gencias y demandas sin perspectiva 
de salida y en peligro de no poder 
rescatarse de un destino identifica- 
torio con su hermano. 

b) deseos de "huida", de tomar una 
gran distancia de la situacion para 
rescatarsey vivir la propia vida, bus- 
car la felicidad y no quedar fusiona- 
dos o confundidos con su hermano. 
Estos deseos de toma de distancia, a 
su vez, provoca culpa ante este her- 
mano por quien tambien siente una 
profunda ternura. 

Testimonios 

"Siento que el problema de mi herma- 
no me atrapa como una telaraiia y qui- 
siera irme muy lejos para hacer mi propia 
vida, pero cuando me ocupo de mis cosas 
me siento un ma1 hermano" (Gerardo, 24 
aiios). 

0 sea, les resulta dificil lograr una dis- 

tancia optima que no implique atrapa- 
miento en la situacion con una renuncia a 
la propia realization personal, ni tampo- 
co un alejamiento y ruptura total con 
este hermano. 

6) Sentimiento de extraiiamiento ante un 
hermano desconocido. 

Este sentimiento aparece en aquellos 
hermanos que estuvieron al margen de la 
situacion porque la madre se hizo cargo 
en forma exclusiva de todo lo relativo al 
cuidado del discapacitado dejando al hijo 
"sano" excluido. Al envejecer o fallecer la 
madre, este ultimo se encuentra con un 
hermano discapacitado totalmente des- 
conocido para el frente al cual experi- 
menta una situacion de extraiiamiento. 

. 	 . . . .  

Testimonios 

-"Yo no sabia nada de mi hermano 
hasta que mis padres enfermaron, ahi me 
encontre frente a frente con mi hermano 
iquiPn era ese extraiio?, 2 donde habia 
estado yo hasta entonces?, idonde habia 
estado PI?"(Sergio, 42 aiios). 

7) Profundo amor y ternura por este her- 
mano. 

Testimonios 

"Yo lo quiero mas a mi hermanito que 
a 10s otros porque es muy tierno y dulce, 
incapaz de ninguna maldadM( Mariana, 
17 aiios) 

8) Alegria y satisfaction ante 10s avances 
de su hermano, hasta el orgullo por 
estos logros. Es decir, que aunque la 
experiencia de su hermano puede ser 
dolorosa tambien implica muchas ale- 
grias y satisfacciones. 

9) El sentimiento de gratitud por el enri- 
quecimiento personal que acompaiia 
la experiencia de tener un hermano 
discapacitado. 
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Los hermanos adultos nos ofrecen las 
siguientes respuestas al cuestionario ini- 
cia1 que le administramos: el 90 % reco-
noce que esta experiencia les dejo como 
saldo una mayor sensibilidad al dolor 
humano. De este total, el 21 % una 
mayor tolerancia y comprension a las 
debilidades de 10s otros y el 28 % una 
gran riqueza interior y una apertura 
hacia valores humanos. 

Tambien suelen valorar el enriqueci- 
miento familiar que significo este herma- 
no en cuanto a la aceptacion, la paciencia 
y, sobre todo, acerca del amor. 

"A ml; m i  hermanita me dejo como 
enseiianza la paciencia, aprendi a tener 
mucha paciencia a la gente en general". 

(Mariela, 13 aiios) 

"Si no fuera por m i  hermano, yo segu- 
ramente seria un fachero que estaria solo 
pensando en la marca del pantalon o del 
auto; me enseiid a tener otros valores 
menos materiales". 

(Alejo, 14 aiios) 

"Mi hermano me enseiio con su ejem- 
plo como se sigue adelante con su pro- 
blema. El se las aguanta, no se queja, es 
valiente, tiene fuerza ...y siempre esta de 
buen humor. Ademas creo que nuestros 
hermanos, mas alla de 10s enojos que 
podamos tener, nos enseiiaron lo que es 
e l  amor". 

(Guadalupe, 15aiios) 

/I.- Manifestaciones afectivas en e l  vin- 
culo con ambos ~adres. 

En terminos generales en el vinculo con 
ambos padres el hermano aparece pre- 
sionado por alto nivel de expectativas 
paternas, exageradas ambiciones de ren- 
dimientos exitosos y precoces. Por ejem- 

plo, y solo para consignar algunos datos 
de importancia recogidos en respuesta a 
un cuestionario, el 17 % de 10s adultos se 
ha sentido presionado por 10s padres por 
tener que cumplir mas tareas y responsa- 
bilidades, el 16 % presionado por tener 
que cuidar mas de su hermano, el 15 % 
porque han puesto mayores expectativas 
en el. 

Esta expuesto ademas a autoexigencias 
fallidas de reparacion de estos padres. 
lmpulsado a cumplir con la mision heroi- 
ca y salvadora de compensarlos de la 
herida narcisista y el dolor; debe darle 
alegrias, logros y satisfacciones perma- 
nentes. Su entrega y renunciamientos 
nunca son suficientes. Esta siempre en 
falta funcionando como un eterno deu- 
dor culposo ante ellos. En forma simulta- 
nea ocupa el lugar de acreedor resentido, 
frente a padres deudores. Siente que ha 
sido privado injustamente por estos 
padres "frustradores" que no le dieron el 
amor que necesito. 

A continuacion haremos algunas espe- 
cificaciones sobre la vincularidad con 
cada uno de sus padres. Los datos regis- 
trados son reveladores de que la mayor 
movilizacion de manifestaciones afecti- 
vas se produce en el vinculo con la madre. 
La figura del padre suele vivenciarse 
como mas alejada y distante. 

A.- Manifestaciones afectivas en el vin- 
culo con la madre 

En el mismo se da la mayor moviliza- 
ci6n de manifestaciones afectivas compa- 
randolo con el vinculo padre-hijo. Hemos 
registrado las siguientes respuestas emo- 
cionales: 

1)Sentimiento de perdida (vacio, orfan- 
dad, abandono). La madre es percibida 
como madre ausente, proveedora del 
otro hijo, el discapacitado, visto como 
un nifio eterno. 



Testirnonios 

-" Mi mama le dio y le da todo a m i  
hermano, a m i  no me miro "(Diego, 
15 aiios). 

-"Me dejo de lado", no me demostrd el 
mismo afecto que a m i  hermano 
(RubPn, 14 aiios). 

-"Nunca m i  mama me dice que me 
quiere "(Alejandra, 7 3 aiios). 

-"No tuve una madre como todos 10s 
demasw( Ana, 34 aiios). 

2)Sentimiento de enojo e injusticia por la 
forma desigual en que la madre distri- 
buye el amor entre sus hijos que lleva 
a que el quede en un lugar de priva- 
cion ante esta madre privadora. 

En este caso la madre aparece como 
victimaria-deudora ante un hijo 
"sano" que queda ocupando un lugar 
de soledad, exclusi6n, carencia, desva- 
limiento. El funciona como victima-
acreedora con actitud de queja, 
demanda e insatisfaccion. 

Testirnonios 

-"No repartio el tiempo equitativa- 
mente entre sus hijos" (Estela, 20 
aiios). 

gs 
-"No le importa lo que me pasa"89 

(Nacho, 	 I I aiios).0 
3) Culpa y necesidad de reparacion de 

una madre vivida como sufriente, des- 0 	valida, infeliz, "que no puede disfru- 
0 	 tar", que esti inmol6ndose, entregan- 

do su propia vida, en una actitud de 
sacrificio ante el discapacitado. 

Ante esta madre el siente que tiene 
que revertirse de poderes omnipoten- 
tes asumiendo el lugar de su salvador 
funcionando como el superhijo, madu- 
ro y responsable. Debe darle alegrias, 

satisfacciones y logros. 

De todos modos por mas que haga, 
esta es una empresa imposible. 

En este caso la madre es percibida 
como la acreedora ocupando el lugar 
de la carenciada e infeliz ante un hijo 
que queda colocado en un lugar de 
deudor eterno e incondicional, lleno 
de culpa frente a esta madre sufriente. 

Este sentimiento de culpa hacia la 
madre se incrementa en situaciones de 
desprendimiento. 

Testimonios 

-"Mi madre nunca fue feliz" (Matias, 
51 aiios). 

-"Mi madre hizo un sacrificio desme- 
surado, rest6 tiempo de si misma, 
renuncid a todo"( Eugenia, 54 
aiios). 

-"Mi madre no se desarrollo como 
mujer"(Alicia, 32 aiios). 

-"Nunca tuve una madre que disfruta- 
ra de la vida" (Maria Elena, 40 
aiios). 

-"Yo siempre tenia que traerle alegri- 
as a m i  madre para que fuera feliz" 
(Mariana, 47 aiios). 

B.- Manifestaciones afectivas en el vincu- 
lo con el padre. 

E l  padre es una figura mas ausente en 
el relato. Es visto como el integrante 
de la familia que queda menos atrapa- 
do en la situacion de la discapacidad, 
con mas posibilidades de establecer 
vinculos exogi4micos. 

En 10s dibujos de la familia kinetica 
(una de las aaividades solicitadas a 
cada integrante del grupo) la figura 
del padre es graficada como la mas 
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alejada de la farnilia y la mas pequeiia. 
Se la dibuja trabajando, yendose en 
auto o permaneciendo dentro de la 
familia en actividades solitarias y aleja- 
das (leyendo el diario o viendo TV). 

Hay referencia a la falta de ley en la 
crianza del discapacitado frente a la 
que el hermano sano se siente victirna. 
Hay un reclamo de ejercicio de la ley 
paterna 

Los hermanos refieren la falta de limi- 
tes hacia el hermano con patologia y 
demandan por u n  mayor ejercicio de 
la autoridad paterna hacia el. Tambien 
reclaman la presencia de la funcion 
paterna de corte de la relacion madre 
- hijo discapacitado. 

Ill.-Manifestaciones afectivas en e l  vin- 
culo con e l  mundo externo 

Referiamos en una publicacion anterior 
sobre la tematica de hermanos (Nutiez, B; 
Rodriguez, L.1998) que "siempre la rela- 
cion con el medio exterior es fuente de 
tension y preocupacion para el hermano; 
posiblemente se encuentre mas indefen- 
so que 10s adultos para sortear estas difi- 
cultades. En gran rnedida, la actitud que 
tome hacia el afuera, estar6 condiciona- 
da por la forma en que sus padres res- 
pondan ante esta experiencia externa". 

Algunas de las vivencias emocionales 
registradas en 10s hermanos partici- 
pantes del Programa, son las siguien- 
tes: 

1) Vergiienza y temor a que su hermano 
sea rechazado p o r  10s otros, a conse- 
cuencia de su discapacidad: j l o  van a 
mirar?, j y  si lo  miran en la calle yo que 
hago?, jse asustaran?, j l o  rechaza-
ran?, jse burlaran de el?, jse abusaran 
de su incapacidad?, etc. 

Es comun que, aun cuando este domi- 
nado por sentimientos de rechazo u 
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hostilidad en el vinculo con su herma- 
no, salga en su apoyo y defensa ante 
la menor situacion agresiva del exte- 
rior. 

Este temor a l  afuera se vincula, 

muchas veces, a situaciones reales de 

discriminacion y burlas a las que se ve 

expuesto el hermano fuera del ambito 

de la familia. 


2) 	 Vergiienza y temor a ser 41 mismo 
rechazado, o que se l e  tenga ldstima o 
compasidn al mostrar a su hermano a 
10s cornpaiieros de la escuela, al pre- 
sentarlo a su novialo, al exponerse con 
el ante la mirada curiosa de la gente 
en la calle. 

Estos ternores le plantearan dudas 

permanentes: jles dig0 que tengo un 

hermano diferente o no me conviene 

hacerlo?, j lo  present0 o n o  a m i  her- 

mano?, j m e  rechazaran?, jse asusta- 

ran?, j m e  van a tener Iastima?, jpen- 

saran que yo tambien tengo alguna 

tara?, etc. 


3) 	Sentimiento de soledad. El hermano 
puede llegar a sentir un  profundo sen- 
timiento de aislamiento y soledad en 
relacion a sus pares y sentir que nadie 
lo  puede comprender, ya que el esta 
viviendo una situacion unica. 

$3El sentimiento de soledad puede vivir- $9 
lo, ademas, ante el mundo entero, por 0sentir que n o  hay otras farnilias que 
vivan experiencias similares a la suya. w 

0El sentimiento de soledad, desamparo 
y dixriminacidn tambien aparece ante 0 
la  sociedad en general y frente a1 esta- 
do  en retirada. -

r n  
Algunas de estas observaciones arriba 

seiialadas recogidas del analisis de 10s 
contenidos de 10s talleres relativas al 
mundo afectivo de 10s hermanos en sus 
vinculos familiares, las podemos correla- 



cionar con datos estadisticos aportados 
por el cuestionario respondido por 10s 
padres de 10s hermanos menores de 15 
aAos. Este relevamiento hecho con 10s 
padres, en relacion a su percepcion del 
comportamiento y manifestaciones afec- 
tivas de su hijo sin discapacidad, nos ha 
aportado datos significativos. 

El 65% de 10s padres manifiestan que 
hay conductas de sus hijos sin discapaci- 
dad que les son preocupantes. De este 
porcentaje el 45% percibe que su hijo 
reclama mucha atencion y un 18% que 
manifiesta celos y rivalidad, el 11% ansie-
dad, el 8% rebeldia, el 4% falta de socia- 
lizacion, el 3% sobreadaptacion y el 3% 
agresion, el 2% incomodidad al mostrar- 
se con el hermano hacia fuera. 

El 50% de 10s padres Cree que existe 
relacidn entre la conducta seiialada con 
el hecho de tener un hermano con disca- 
pacidad. 

Por lo tanto observamos ciertas coinci- 
dencias entre algunos sentimientos y res- 
puestas emocionales que hemos detecta- 
do en las actividades de 10s talleres con 
10s hermanos participantes, y las observa- 
ciones de 10s padres. 

IV- Manifestaciones afectivas en rela-
cion a1 futuro 

$3 

E l  futuro es una preocupacion que apa- 

rece en 10s hermanos adolescentes y & adultos, pero tambien la registramos en 
LU algunos puberes que participan en 10s 
(J talleres. 

0 Hemos obtenido diferentes registros en 
relacibn a la temdtica del futuro a traves a de distintas tecnicas instrumentadas en el 

3 Proqrama:-

I1)Test de la Familia kinetica prospectiva 

(dibujo de la familia dentro de cinco 
aAos administrado a continuacion del 

test de la familia actual*) tecnica que 
estimula la proyeccion de la imagen 
familiar visualizada en el futuro y posi-
bilita la indagacion de las expectativas, 
10s proyectos, temores y ansiedades en 
relacion a este momento del ciclo vital 
familiar. 

Hemos registrado que 10s miembros de 
la familia de origen estan siempre gra- 
ficados ante la consigna del dibujo de 
la familia prospectiva, mientras son 
omitidos integrantes de la familia 
actual (conyuges, hijos, etc.) Esto es 
indicador de la vivencia de imposibili- 
dad de desligamiento del grupo de ori- 
gen y la dificultad en jerarquizar su rol 
de esposofa y el de padrefmadre sobre 
el de hijofa y hermanofa. 

En la version de la familia prospectiva 
se da un aumento de la proximidad de 
10s personajes de la familia de origen 
entre si, se desdibujan 10s limites, apa- 
recen "personajes pegados" y aumenta 
la paralisis. Esto es indicador de una 
vivencia de aumento de una simbiosis 
futura en detriment0 de la posibilidad 
de desligadura e individuacion de esta 
familia. La situacion de la discapacidad 
es sentida como algo que atrapa e 
imposibilita la vida propia a nivel del 
futuro. 0 sea, en 10s resultados obteni- 
dos en la comparacion de ambas versio- 
nes del dibujo de la familia se observa 
que hay restricci6n en cuanto a las fan- 
tasias de crecimiento y cambio a nivel 
futuro respecto de s i  mismo y del grupo 
familiar. 

2)Cuestionario, respondido por 10s her-
manos adolescentes y adultos, con pre- 
guntas relativas a inquietudes respecto 
a1 futuro, que aport6 10s siguientes 
datos: 

-	 ihan pensado en el futuro, en el 
momento en que 10s padres ya no 
esten?S: 93 % 
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Han pensado en el futuro sin 10s padres I 

- Sentimientos que les produce pensar en el futuro, por orden de importancia: 

Sentim ientos que les produce pensar en el futuro 

rn rn 
rriedo 

angustii tristeza 


preocupacion 


responsabilidad 
1 

OYo 5% 10% 15% 20% 25% 30% 

- lnterrogantes que se plantean en relacion al futuro, por orden de importancia: 

lnterrogantes en relacion al futuro I I 

afectard a ms hyos un tio con diicapacidad 


aceptarh m pareja a hermno 


c h  phnificarb y resolver6 m futuro econ6rrica 


sera rri hijo discapacitado 


podr6 obrar equitativamente entre m hno y m flia 


tendre que llevarm a mi hno. A vivir conniga 


si lruero primro, que pasare con rrihermno 




Planificaci6n del futuro a nivel familiar. 
-Si: 33 %, sobre este total un 35 % mani-
fiesta que se planifico con quien va a vivir 
su hermano, un 25 % la administracibn 
de bienes, un 20 % la curatela, un 
15.94% la tutela. 

Con respecto a si como hermanos han 
participado en dicha planificacidn el 24 
% dice que s i  particip6 

Propuestas de 10s hermanos para 
ser ayudados en su desarrollo 

La exploraci6n y descripci6n de las 
manifestaciones afectivas que hicimos en 
parrafos anteriores seria una ernpresa 
esteril sino se vincula con ciertas propues- 
tas y sugerencias acerca de c6mo apoyar 
a 10s hermanos a lo largo de su desarrollo 
evolutivo. 

Ya dijimos que ellos han sido en nues- 
tro pais un colectivo olvidado. 
Tradicionalmente 10s recursos han sido 
dirigidos hacia la habilitacidn y rehabili- 
taci6n de la persona con discapacidad. 

En la gran parte de 10s programas se 
consider6 a la persona con discapacidad 
como el principal y exclusive beneficiario 
de 10s servicios. 

Y .  

cOE 

Parafraseando el titulo de una de nues- 
W B  tras publicaciones 10s hermanos de /as 
$4 personas con discapacidad son una asig- gg natura pendiente (Nliiier, B.; Rodriguez,
0 L., 2005) por lo cual consideramos nece- 
rV sario instrumentar distintas intervencio- 

nes dirigidas especificamente a ellos, y no 
O ljnicamente a la persona con discapaci- 
0 dad. 
J 

Seiialamos que uno de 10s objetivos del 
Programa de Apoyo a Hermanos que Ile- 

I
vamos adelante, es el hacer un releva- 
miento de las necesidades de este colecti- 
vo a fin de poder diseiiar estrategias 
futuras de ayuda a este colectivo a lo 
largo de las diferentes etapas de su ciclo 

vital. Es por ello que consideramos de 
interes transmitir diferentes propuestas y 
sugerencias que hacen 10s mismos herma- 
nos acerca de c6mo consideran que 
podrian ser ayudados por sus padres. 
Estas propuestas son producciones de 10s 
grupos de reflexion de hermanos en res- 
puesta a una consigna precisa que les 
damos. 

Muchas de ellas estan publicadas en el 
libro ya mencionado de nuestra autoria 
(2005) 

Estas propuestas en la medida que pro- 
vienen de hermanos adolescentes y adul- 
tos, si bien pueden tener como destinata- 
rios a sus propios padres, estan dirigidas 
principalmente a 10s padres de niiios m6s 
pequeiios en un intento de que no come- 
tan 10s mismos errores que sus padres 
cometieron con ellos, tal vez sin querer o 
por equivocacion. 

Las mismas pueden ser orientativas 
para 10s familiares, para 10s profesionales 
y para todas aquellas personas interesa- 
das en el apoyo a 10s hermanos. 

Propuestas de hermanos jovenes de 
quince a veinticinco aiios: 

No malcrien a su hijo con discapacidad 
porque despues no lo va a poder parar 
nadie. 

Formen a su hijo con discapacidad en su 
autonomia para que en el futuro no 
sea una carga para sus otros hijos. 

No crean que 10s unicos que pueden 
ayudar y cuidar al discapacitado son 
ustedes. Hay otros por fuera de la fami- 
lia que pueden ayudarlos. No sean 
autosuficientes. 

No igualen para abajo. 

Sus hijos sin discapacidad tienen dere- 
cho a su propia vida. 
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Propuestas de hermanos adultos mayo- 
res de veinticinco aiios: 

No esperen del hijo sano lo que el dis- 
capacitado no les puede dar, el no 
puede compensarlos de las insatisfac- 
ciones que les produce el otro hijo. 

No sobreprotejan al discapacitado 
para no perjudicar en un futuro a 10s 
hermanos. 

No depositen en el hijo sin discapaci- 
dad responsabilidades que no le 
corresponden o que no esta en condi- 
ciones de cumplir, respeten su edad. 
No le asignen funciones de padre. 

No lo tomen de sosten. No lo sobrees- 
timen, es un chico, es tu  hijo, no es t u  
amigo, no es un par, no es tu  psicolo- 
90. 

Tampoco sobreprotejan al hijo sin dis- 
capacidad. No lo aparten de la proble- 
matica de su hermano con discapaci- 
dad, haganlo participe desde que son 
chicos. 

lnformense en cuanto a c6mo ayudar a 
ese hijo, ademas del discapacitado. 
tambien merece atencion. 

Aprendan a conseguir recursos para 
descomprimir situaciones familiares. 
No centralicen la vida familiar en el 
discapacitado. 

No le digan: "Arreglate solo porque vos 
sos sano". 61 tambien necesita ayuda. 

Denle calidad de tiempo cuando estan 
con 61. 

Denle un lugar igual que al del hijo con 
discapacidad en el amor. Exterioricen 
tambien el amor hacia el hermano, lo 
necesita. No hagan de el un discapaci- 
tad0 emocional. 

No oculten 10s sentimientos y partici- 

penlos en el grupo familiar. No censu- 
ren 10s sentimientos negativos. LO 
negativo tambien merece dialogo! 

No se victirnicen. 

No le generen culpas al hijo sin disca- 
pacidad. 

No todos 10s hermanos pueden aceptar 
al discapacitado como ustedes preten- 
den. 

Ayudenlello a superar la verguenza. 

No le carguen las propias ansiedades en 
torno al futuro. 

Planifiquen el futuro dandole partici- 
pacion, no lo dejen al margen. 

Traten ustedes de llevar la vida lo mas 
plena posible. Desarrollen su identi-
dad. Sean mujeres, varones, Sean pare- 
jas. Mas alla de su hijo con discapaci- 
dad tengan una vida propia. 

j No se olviden de ellos, nide ustedes! 

Luego de analizar las sugerencias des- 
critas, desde nuestro lugar de psicologos 
clinicos y coordinadores de 10s grupos de 
reflexion, queremos resaltar las siguien- 
tes propuestas dirigidas a 10s familiares, 
aun cuando resulte redundante, a fin de 
contribuir a un desarrollo mas armonico 
de 10s hermanos: 

generar espacios para 10s hermanos, 
tanto familiar como con pares, para el 
intercambio de necesidades, sentimien- 
tos, emociones, preocupaciones; 

que 10s adultos esten atentos a las 
inquietudes transmitidas por 10s her-
manos; 

la importancia de 10s tiempos de dedi- 
cation exclusiva a estos hijos; 

planificar el futuro entre todos dando- 
le un protagonismo a 10s hermanos por 



I el vinculo fraterno cuando uno de 10s hermanos tiene discapacidad 

el lugar destacado que tendran en el 
futuro junto a su hermano teniendo en 
cuenta el bajo porcentaje (solo el 33 %) 
de familias que hacen planificacion 
para el futuro 

el cuidado del espacio de cada inte- 
grante de la familia de mod0 que el 
niAo con discapacidad no absorba toda 
la energia familiar. 

NOTA: Las encuestas utilizadas podran consultarse en la direccion 
http://www.feaps.org/comunicacion/siglo.htm 
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