3.- TRATAMIENTO DEL AUTISMO EN EL HOGAR

3.5. Estrategias para mejorar la relaciéon con los hermanos
3.5.1. Autismo de nivel bajo
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Aspectos familiares. Hermanos de nifnos con autismo

Tener un miembro de la familia con cualquier discapacidad o minusvalia siempre es un
reto, aunque la combinacién Unica de déficits asociados al autismo implica, para una
familia con un nifio con autismo, un alto riesgo de situaciones estresantes.

Mantener la familia unida con un nifio con autismo implica un esfuerzo extra por parte
de todos sus miembros. Para evitar situaciones dificiles y problemas dolorosos se
cuenta con la experiencia y el conocimiento de cada miembro de la familia. Si la familia
tiene otros hijos, también hay que prestarles una especial atencion. Las relaciones
entre hermanos son las primeras relaciones entre coetaneos y, probablemente, la
relacion mas duradera y permanente durante toda la vida. No es facil para los
hermanos convivir con un hermano o hermana con autismo, ya que poseen
perspectivas y expectativas distintas sobre sus vidas en el futuro, y éstos pueden
presentar graves problemas de adaptacion. Los hermanos de nifios con autismo
corren mayores riesgos que los hermanos de nifios con otras discapacidades
(Kaminski y Dewey, 2001). Los hermanos de los nifios con autismo mas afectados
pueden constituir un grupo de riesgo extremo. Para los hermanos sin autismo, este
trastorno es muy dificil de comprender, asumir y sobrellevar. El nifio con autismo
necesita inevitablemente mas tiempo y recursos familiares, aunque no sea capaz de
dar demasiado a cambio. Actualmente no disponemos de demasiados conocimientos
sobre los efectos a largo plazo, en el desarrollo de los hermanos de nifios con autismo.
Los efectos pueden ser tanto positivos como negativos. Algunos hermanos adoptan
una actitud excelente para con sus hermanos o hermanas con autismo. Asumen
grandes responsabilidades en la educacién del nifio con el trastorno y son conscientes
de que estar afectado de autismo implica ser un individuo con una serie de dificultades
variadas y complejas. Aprenden que la calidad humana no puede medirse con tests de
inteligencia; aprenden a amar sin reservas, sin esperar amor a cambio. Abren las
puertas de la integracién a los nifios con autismo. Sin embargo, hay hermanos que se
sienten excluidos y desatendidos por parte de sus padres, les averguenza llevar
amigos a casa, etc. Crear y cultivar relaciones positivas entre hermanos y un sistema
de apoyo mutuo permanente es una tarea crucial para cualquier familia. El nifio con
autismo debe ser una parte integral de la familia y no un problema o inconveniencia.
Todos los miembros de la familia deben saber que se les valora y que sus
contribuciones a la vida familiar son valiosas.

Sobrellevar con éxito el problema de tener un hermano o hermana con autismo
significa cosas distintas para los diferentes nifios. A pesar de ello, existen algunos
aspectos que hasta cierto punto son muy similares en todas las familias con un hijo
discapacitado (Lawson, 2002; Richman, 2001):

e Pérdida de la esperanza de ser una familia “normal”
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e Pérdida de la interaccion regular entre hermanos (la conducta intima y pro-social
de los nifios con autismo queda inhibida a causa de los déficits sociales y de
comunicacion)

e Luchar por una identidad individual (el hermano / hermana con autismo ocupa todo
el tiempo de los padres)

e Aspectos de responsabilidad compartida y apropiada (el hijo con autismo nunca
asume responsabilidades y los nifios sanos son culpados por todo)

e Los hermanos menores se encuentran en una situacion invertida, la cual implica
asumir responsabilidades mayores que otros nifios de su edad; si el hermano
asume responsabilidades que se escapan a su edad, su infancia y desarrollo se
veran afectados

¢ Los hermanos mayores asumen el papel de apoyo de sus padres, a pesar de que
los nifos necesitan ser nifios y no un componente del sistema de apoyo de los
padres

¢ Problema de privacidad (el hijo sano no dispone de tiempo para él mismo, ni para
sus propios intereses)

¢ Incomprensién de la naturaleza del autismo

¢ Incomprensiéon de ciertas conductas del hermano con autismo (romper obijetos,
juego perturbador, rabietas)

e Las recompensas (caramelos) no son tan frecuentes y tan facilmente accesibles

para el nifio sano como para el nifio con autismo

Enfrentarse a las burlas de los companeros y a las preguntas inquisitivas de otras

personas

Para evitar los problemas mencionados y para fomentar el desarrollo normal de los
hermanos, debemos comenzar por establecer una relacién positiva entre hermanos lo
antes posible. Los hermanos deben comprender que su hermano o hermana es
diferente. Existen diversos aspectos que deben comprenderse:

Comprension del problema del autismo, informacién veraz

En primer lugar, debemos explicar a los hermanos, en un lenguaje adecuado para su
edad, que su hermano o hermana, esta afectado de autismo. La importancia de una
comunicacion abierta entre los padres y los hijos sanos debe enfatizarse, aunque sea
dificil. Debemos permitir que nos expresen libremente sus sentimientos de dolor o
desilusioén, ya que es vital para el desarrollo de una actitud sana. Deben saber que
pueden realizar cualquier pregunta que les pase por la mente. Lo que se les diga
dependera de la edad y de la capacidad del nifio para sobrellevar el problema. Es muy
dificil realizar una estimacion del nivel de desarrollo del nifio y determinar qué tipo de
informacion entenderia un nifio de su edad. No existen directrices universales que
describan qué tipo de informacion es relevante para los hermanos a una edad
determinada. La explicacién no garantiza la comprension y no puede ser un hecho
unico. Es un proceso continuado. Los padres tienden a sobrestimar la comprensién de
su hijo por lo que se refiere a la definicion y las causas del autismo. A menudo se
sorprenden cuando descubren que sus hijos sanos estan desinformados y confusos
sobre el autismo. Si el diagnéstico del hermano con autismo no se ha explicado
adecuadamente, el hijo sano elabora su propia explicacion. Esta explicacion auto-
construida puede ser mas estresante que la verdad.



Ensenar a los hermanos qué es el autismo

Puede resultar muy util ensefiar a los hermanos algunas estrategias conductuales
empleadas por los padres y profesores. El hecho de proporcionar estas directrices a
los hermanos también ayuda al hermano con autismo, ya que existe la posibilidad de
que el nifo con autismo empiece la interaccion entre hermanos. Si los nifios se
relacionan bien, debemos recompensar a ambos.

Satisfacer las necesidades de los hermanos

Los hermanos de nifos con autismo presentan a menudo enfados, celos, y falta de
atencion. Si dejamos que estos sentimientos se expandan, pueden volverse cronicos.
Debemos tratar a los hermanos no sélo como hermanos, sino también como personas
individuales, con sus propias necesidades, deseos, suefios y derechos. Los padres
deben reservar como minimo algunos minutos al dia para hablar con el hermano de un
nifio con autismo. Durante este tiempo hay que prestar una atencion completa al nifio.
No hay que usar este tiempo para discutir sobre autismo, sino que hay que hablar
sobre sus deportes favoritos, proyectos, intereses, etc., e implicarse en actividades
que le gusten.

Deben disponer de tiempo y de energia para jugar y para estar con sus propios
amigos.

Problemas de conducta y de adaptacion

Los problemas de conducta de un nifio con autismo y el estrés materno pueden tener,
en algunos casos, un impacto negativo sobre la adaptacion emocional y psicoldgica de
los hermanos. Estos se sienten como si se les echara del “nido” familiar a patadas. Al
nifo sin autismo hay que garantizarle que se le quiere y que no debe preocuparse por
su seguridad. Para llamar la atencion, a veces se comportan como su hermano con
autismo e imitan su conducta. Esto causa a sus desbordados padres aun mas
angustia. En estos casos, la ayuda de un especialista sera util.

e Jugar juntos

Las actividades ludicas entre un nifio con autismo y su hermano parecen ser
imposibles, pero existen enfoques que pueden ayudar. Si se practican habilidades
ludicas con hermanos sin autismo, aumentan las ocasiones para mejores las
relaciones sociales. Al jugar juntos, los hermanos pueden fortalecer su conexion
emocional mutua. Los padres no deben pensar en actividades que los nifios no
puedan realizar juntos, sino que deben centrarse en actividades que puedan
desarrollar juntos (ver la televisién, actividad motora gruesa). Ambos pueden aprender
lo bonito que es disfrutar juntos del juego. También en beneficioso introducir un juego
paralelo (por separado) en el programa diario, momento en que cada nifio juega con
sus propios juguetes de forma independiente, aunque estan fisicamente cerca dentro
de una habitacion o en la misma mesa. Una extensién del juego paralelo es el juego
de cooperacion. Existen algunas actividades o situaciones en que los hermanos no
deben implicarse. Esto ocurre cuando uno de los nifios no quiere jugar o no disfruta



del juego. Un entorno con muchos estimulos tampoco es adecuado para ensefar el
juego mutuo. Debemos escoger actividades que probablemente resultaran adecuadas,
porque sino, el hermano sin autismo puede creer que es culpable del fracaso. Para
evitar el fracaso del juego, la madre/padre debe dominar todas las actividades y éstas
deben estar planeadas y ser predecibles.

¢ Crear un sentimiento de igualdad

A pesar de que la igualdad no es realista, el nifio sin autismo debe sentirse igual a su
hermano o hermana con autismo, especialmente a los ojos de los padres. El nifio sin
autismo debe estar seguro de que los padres estan orgullosos de sus logros. Si se
alaba y recompensa al nifio con autismo por cualquier pequefio logro, los padres
también deben reforzar y recompensar la conducta positiva del otro hermano.
Debemos encontrar algunas actividades en casa (poner la mesa, sacar la basura) que
ambos puedan compartir y por las que podamos recompensarles a los dos.
(Comparten el trabajo y comparten la golosina).

e Organizar grupos de apoyo para hermanos

Un adulto, que también sea el hermano o la hermana de alguien con autismo, es el
que normalmente coordina estos grupos. Durante las sesiones, los hermanos pueden
compartir sus experiencias, sus esperanzas, sus miedos, discutir sobre sus
sentimientos, aprender cémo responder a preguntas desagradables de sus
companeros o de otras personas. Dejan atras sus sentimientos de soledad y pueden
comprobar que hay otros nifios en su misma situacion. Se sienten importantes e
integrados. Estos grupos de apoyo proporcionan a sus miembros una vision mas
optimista sobre la situacion. Las reuniones deben ser regulares, continuadas y deben
tener en cuenta las necesidades de los participantes del grupo. Los grupos de apoyo y
auto-ayuda son Uutiles para los hermanos a cualquier edad. Se pueden encontrar
ejemplos de actividades y programas de estos grupos en la bibliografia (Lawson, 2002;
Meyer, 1995).

e Prepararse para situaciones dificiles con los comparieros y en la comunidad

Los nifios sin autismo tropiezan con las burlas de sus companeros y esto les produce
mucho estrés e incluso puede llevarles al aislamiento. Debemos ayudar al nifio a
comprender que solo las personas ignorantes se burlan de las discapacidades de los
demas y que no siempre es importante lo que estas personas piensan. Ensénale a
responder preguntas dificiles y burlas, y practica con él como reaccionar en
situaciones dificiles.

El autismo es un problema muy complejo que conlleva muchas dificultades a las
familias. Esta contribucién no pretende abarcar todos los problemas ni responder a
todas las preguntas, sino que debe servir simplemente para promover una manera de
pensar creativa. Cuanto antes se deje de pensar de manera negativa y se comience a
trabajar conjuntamente hacia una solucion, mejor sera la vida familiar.
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