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Resumen y palabras clave

El presente Trabajo Final de Grado se enmarca dentro de la Licenciatura de
Psicologia de la Universidad de la Republica. Tiene el objetivo de sistematizar la experiencia
de talleres a partir del proyecto “Rol de cuidador/a y proyecto de vida de hermanos y
hermanas de personas con discapacidad” realizados por la Facultad de Psicologia y
Facultad de Artes durante el 2024; financiado a través de la convocatoria concursable
Proyectos de Desarrollo de la Extension Universitaria 2023-2024 (Comision Sectorial de
Extension y Actividades en el Medio (CSEAM), Udelar).

La propuesta de sistematizar apunta a reflexionar criticamente sobre la inclusion de
estrategias artisticas en el campo de la Psicologia, y visibilizar la potencia de estos
encuentros. Se enfatiza en las dimensiones de trabajo con hermanos/as de personas que
presentan Trastornos Mentales Graves (TMG), a partir de los talleres realizados con
elementos del Fotolenguaje y el Collage. Se analizan las estrategias de intervencién
desplegadas en estos talleres y se articula con dimensiones conceptuales de manera de
problematizar el proceso realizado.

Este proceso logré crear espacios para resignificar vivencias y posiciones subjetivas,
a partir del Arte y la Psicologia como disciplinas en trabajo conjunto. Se detecta el desafio
de dar continuidad a la atencién que requiere este grupo de hermanos/as de personas con
TMG.

Palabras clave: psicologia, arte, cuidadores, hermanos/as de personas con trastornos

mentales graves.



Introduccién

El presente trabajo sistematiza, analiza y contribuye a la reflexion tedérica a partir de
una experiencia en el marco de un proyecto de extensidon universitaria titulado “Rol de
cuidador/a y proyecto de vida de hermanos y hermanas de personas con discapacidad”. El
objetivo de este proyecto es problematizar sobre el lugar que ocupa el rol de cuidador/a y
los proyectos de vida de hermanos/as de personas con discapacidad, y promover la
generacion de espacios de participacion para estos.

La convocatoria a estos talleres fue a través de la Federacion Caminantes, que es
una asociacioén civil que relne organizaciones a nivel nacional de familiares y personas que
viven con TMG. Si bien en el marco del proyecto se realizaron mas talleres con otras
organizaciones, entre octubre y noviembre del 2024 se realizaron cuatro talleres con
familiares de la Federacion; tres en el mes de octubre en Espacio Colabora, y el cuarto en
noviembre en la Facultad de Psicologia. En estas instancias participaron tres docentes y
dos estudiantes de Facultad de Psicologia, mas una docente y tres estudiantes de Facultad
de Artes de la Licenciatura de Fotografia. Participaron hermanos/as residentes en
Montevideo, Cuidad de la Costa y Maldonado, todos/as mayores de 20 afnos.

Los talleres tuvieron como guién técnico el abordaje, en una primera dinamica de
dimensiones conceptuales como la discapacidad, lo fraterno, los cuidados y la dependencia.
Luego, en una segunda dinamica, se trabaja en el proyecto de vida de estos/as
hermanos/as y como este dialoga con el rol de cuidador/a.

Para dinamizar reflexiones en torno a su rol de cuidadores/as, se propuso trabajar
con dindmicas que incluyen estrategias artisticas a partir del fotolenguaje (Vacheret, 2008) y
el collage (Stubs et al., 2020).



Marco Teérico

Toda actividad intencionada que involucre a la sociedad, se sostiene de manera
explicita o implicita en ciertas ideas o conceptos. Si bien se reconocen los elementos
tedricos y conceptuales que orientan esta practica, se entiende que estos componentes
tedricos forman parte "de un proceso abierto de construccién de conocimientos" (Jara,
2012, p. 98). Esto evita que las categorias y citas de referencia limiten o encorseten
rigidamente las acciones sociales.

A continuacién se presentan los cuerpos conceptuales que se consideran claves
para las reflexiones en torno a la experiencia a sistematizar: Discapacidad y TMG, familias

de personas con TMG y el lugar de los hermanos/as, y recursos artisticos en psicologia.

Discapacidad y TMG

En el transcurso de la historia, el concepto de discapacidad ha tenido
modificaciones, y se ha explicado desde diversas dimensiones (Pérez y Chhabra, 2019).

El Proyecto a sistematizar parte de una concepcion bio-psico-social de la
discapacidad (Cuenot, 2018), tomando como referencia la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (en adelante CIF) (OMS, 2001). Desde una
descripcién de situaciones relacionadas con el funcionamiento humano y sus restricciones,
la CIF sirve como marco de referencia para organizar la informacion, desde un enfoque
integral y sistémico de entender los estados de salud. Esta clasificacion esta disefiada para
toda persona con independencia de la edad, cultura o condicién de salud (Cuenot, 2018).
“El funcionamiento y la discapacidad de una persona se conciben como una interaccién
dinamica entre los estados de salud (enfermedades, trastornos, lesiones, traumas, etc.) y
los factores contextuales.” (OMS, 2001, p. 12). Estos factores incluyen tanto los personales
como los ambientales. Segun esta concepcion, la discapacidad pasa de ser una situacién
individual o social, a pensarse como una interaccion de estos factores en un contexto
singular.

La CIF cuenta con cuatro componentes “las actividades y la participacion, los
factores ambientales, las funciones organicas y las estructuras anatomicas, y los factores
personales” (Cuenot, 2018, p. 2). Estos permiten describir una situacion de discapacidad
tanto a nivel epidemiolégico como clinico, ya sea en su dimensién individual como grupal.
Los apoyos, ajustes y cuidados del entorno que recibe una persona con necesidades
especificas, son aspectos ambientales positivos, y operan como facilitadores en la vida
cotidiana (CIF, 2001). Por otra parte, el concepto de barreras se refiere a “los factores
ambientales que condicionan el funcionamiento de la persona con discapacidad y crean su
discapacidad” (Pérez y Chhabra, 2019, p. 16). Estos son los factores ambientales negativos.

En este sentido, las barreras pueden aumentar la severidad de una condicion de salud



determinada y los facilitadores pueden, por el contrario, disminuirla o hacer desaparecer la
situacion de discapacidad (Cuenot, 2018).

La posibilidad de identificar barreras y facilitadores en cada componente, permite
establecer que dos personas con la misma condicion de salud o diagndstico pero distinta
presencia de barreras y/o facilitadores tendran distintas situaciones de discapacidad, menor
o0 mayor grado de discapacidad, o incluso no tenerla. Segun este marco de referencia, la
discapacidad es una restriccion en la participacidon de actividades en la vida diaria, que va a
depender de condiciones personales y demandas y apoyos del entorno (Cuenot, 2018).

Las situaciones de discapacidad se asocian con situaciones de dependencia cuando
se requiere de otras personas para poder realizar las actividades de vida cotidiana (AVDs)
(Batthyany et al., 2015). De esta manera, se entiende que la relacion entre la discapacidad y
la dependencia no es lineal; puede haber personas con discapacidad sin dependencia o con
mayor o menor grado (Abellan et al., 2011).

En Uruguay, segun el Plan Nacional de Salud Mental 2020-2027 (PNSM), se define
el trastorno mental como la “existencia de un conjunto de sintomas y conductas
clinicamente reconocibles y persistentes en el tiempo, asociado en la mayoria de los casos
con el malestar y la interferencia en el funcionamiento personal”’, causando un impacto
significativo en la vida diaria de las personas (MSP, 2020, p. 6). Esta concepcién considera
que existe un contexto social especifico donde se presentan estos componentes mentales y
somaticos. En este sentido, el PNSM entiende que la salud mental es el resultado de un
proceso dinamico, determinado por componentes histdricos, socioeconémicos, culturales,
biolégicos y psicolégicos (MSP, 2020). Incorporando la concepcion integral que propone la
CIF, se trata de la interaccidén entre factores personales y contextuales. Los trastornos
mentales se presentan multicausales, dependiendo no solo de criterios clinicos, sino que
incluyen los factores de temporalidad y participacion en la vida social (Espinoza y Valiente,
2017). Se entiende, entonces, que desde la perspectiva de la CIF las personas con
trastornos mentales pueden encontrarse en situacién de discapacidad, lo que dependera de
las barreras y/o facilitadores presentes en su contexto y como sean recibidos.

Segun la Asociacién Espanola de Neuropsiquiatria el término TMG es utilizado para
referirse a los Trastornos Mentales de duracion prolongada y severa (MSP, 2020). Existe un
consenso internacional para delimitar a esta poblacion con el fin de identificar sus
necesidades, y poder crear programas especificos de atencion y soporte en la comunidad
(MSP, 2020).

En suma, siendo que se presenta como una categoria dindamica en la vida de las
personas, es importante su deteccién para poder crear planes de atencion y apoyo que se

orienten a brindar los cuidados requeridos en todo su contexto.



Familias con personas con TMG y el lugar de los hermanos/as

Complementando la atencion en salud, en Uruguay se ha incorporado el tema de
cuidados con la creacion del Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC). Segun el
SNIC las poblaciones que requieren cuidados son tres: infancia, personas dependientes por
discapacidad y/o por vejez (SNIC, 2015).

Esta experiencia se focaliza en la cuarta poblacién con una relevancia importante
actualmente debido a la llamada “crisis de los cuidados” (CEPAL, 2020, p. 1).
Investigaciones recientes sefalan cémo, a partir de la pandemia por COVID, se ha
evidenciado la importancia que tienen los servicios de cuidados para la organizacion vy el
funcionamiento de nuestras sociedades (CEPAL, 2020). La mayor parte de la carga de
cuidados en América Latina esta dentro de los hogares, y recae principalmente en las
mujeres (Galian et al., 2023).

Cabe senalar que “las actividades de cuidado tienden a ser invisibilizadas juridica y
socialmente, pues, poco se menciona acerca de las practicas de cuidado que debe realizar
la familia para la asistencia permanente de las personas dependientes o con discapacidad”
(Echegoyemberry, 2016, p. 96). Histéricamente las decisiones referidas al cuidado han
estado relegadas, segun su disposicién de tiempo y capacidad, al ambito privado de cada
familia, y se visualiza que las mujeres dedican mucho mas tiempo a las tareas relacionadas
a cuidar (Uruguay, 2015). Pautassi (2007), citado en Galian (2023), presenta una definicion
del derecho al cuidado como un derecho humano, “se entiende que el derecho a cuidar,
recibir cuidados y a auto cuidarse es un derecho universal no sujeto a contingencias: todas
las personas lo necesitamos en algun momento de la vida y/o durante todo su transcurso”
(p. 16). Actualmente en los debates sobre cuidado, el gran cambio se plantea en ubicarlo
como una problematica social, no quedando en el ambito exclusivo de la familia (Galian et
al., 2023). Considerando esta nocion de cuidado, este proyecto pretende dar voz a uno de
los actores fundamentales en los cuidados intrafamiliares: los/as hermanos/as cuidadores
de personas con TMG.

En la sociedad, los TMG siguen siendo un campo estigmatizado del que poco se
conoce y se habla (Magallares Sanjuan, 2011). Segun la OMS, en el contexto de la salud, el
estigma social se refiere a una asociacion negativa entre una persona o un grupo de
personas que comparten ciertas caracteristicas y una condicién de salud especifica. Esto
puede significar que las personas sean etiquetadas, estereotipadas, discriminadas, tratadas
por separado o sufran una pérdida de estatus debido a la percepcion de un vinculo con esa
condicion de salud. Este trato puede afectar negativamente a quienes estan en esa
situacion, asi como a sus cuidadores, familiares, amigos/as y comunidades (Unicef, s/f). El

miedo, el rechazo, la ignorancia, la vergiilenza y la culpa son los ingredientes fundamentales



del profundo sufrimiento que acompafa a estas personas y sus familias (Reyes-Gonzalez
etal., 2024).

En el ambito de la discapacidad se ha priorizado el abordaje de la teméatica de los
cuidados en torno a los progenitores (Caldin y Cinotti, 2016). Los/as hermanos/as han sido
una poblacién que ha quedado invisibilizada a pesar que son ellos y ellas quienes realizan
los cuidados cuando los progenitores no pueden hacerlo (Casale et al., 2021). Debido al
aumento de la expectativa de vida de las personas con discapacidad, estos/as hermanos/as
seran quienes realizaran las tareas de cuidados no sélo de sus hermanos/as con
discapacidad sino de sus padres y madres envejecidos/as (Burke et al., 2017, Casale et al.,
2021). Este fendmeno genera lo que se denomina doble carga de cuidado que es cuando
una persona realiza tareas de cuidado sobre mas de una generacién (Williamson y Perkins,
2014).

El cuidado y la atencién que supone una persona con discapacidad repercute en
todos los integrantes de una familia, sea que convivan o no (Ponce Ribas, 2012). Las
investigaciones demuestran que existen diferencias significativas entre los roles de
progenitores/as cuidadores/as y el de los hermanos/as cuidadores/as (Burke et al., 2015).
Los familiares son quienes mas se encargan de las necesidades diarias de personas con
trastornos mentales (Uruguay, 2015). Esto incluye una diversidad de actividades: brindar
apoyo emocional y material, supervisar el tratamiento, monitorear el estado de salud,
acompafar en actividades diarias y facilitar el acceso a los servicios de salud mental
(Casale et al., 2021).

Los/as hermanos/as de personas con TMG, suelen estar sometidos a un conflicto
interno complejo sobre el lugar que ocupan en la familia, como lo ocupan, y los sentimientos
ambivalentes que les genera. Sentimientos de culpa, miedo, rabia y desinformacién al
respecto de la situacién de su hermano/a son algunas de las cuestiones que se manifiestan
(Reyes-Gonzalez etal., 2024). Por otra parte, el impacto que tiene el hacerse cargo de
hermanos/as en situacion de discapacidad tiene aspectos positivos, es decir que a pesar de
las dificultades y desafios que entrafa el ser cuidador/a, también se desarrollan aspectos
beneficiosos en estas relaciones brindando oportunidades (Caldin y Cinotti, 2016). Las
razones mas importantes por las que se cuida a un familiar son “el amor, el carifio, la
compasion o la justicia; aunque también se cuida por mandato de género, interés o
necesidad” (Corcho Hernandez, 2023, p. 16). A la vez, su caracter obligatorio dentro de la
familia y percibido frecuentemente como desinteresado le otorga una dimensién moral y
emocional a considerar (Batthyany et al., 2015). Por estas razones, la percepcion y
comprension de los cuidados puede ser muy diversa, y al no ser remunerados se tiende a

su invisibilizacion (Corcho Hernandez, 2023).
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Se ha identificado que para que las redes de hermanos/as puedan, ademas de tener
una voz propia, ser una fuerza que vele por las mejoras de las condiciones de vida de su
familiar, tienen que contar con informacién sobre planificacion futura, mayor apoyo social y
mayor acceso a los recursos (Burke et al., 2015). Cabe destacar que en lo que se refiere a
las investigaciones sobre hermanos/as adultos, las relaciones entre hermanos/as son el
lazo familiar de mayor duracién (Burke et al., 2015). Siendo que los hermanos/as son parte
fundamental en la red de apoyo familiar, se detecta la necesidad de crear espacios donde

se encuentren para fomentar el intercambio.

Recursos artisticos en psicologia

El Proyecto que aqui se sistematiza parte de la concepcién de que las herramientas
expresivas permiten abordar emociones y vivencias que pueden ser dificiles de verbalizar,
de una manera significativa y visualmente potente (Mazzetti et al., 2021).

A partir de la Psicologia y estrategias de arte contemporaneo, se pretende indagar
nuevas formas de producir subjetivacidon, donde las identidades no sean algo fijo, sino que
en devenir (Stubs et al., 2020).

Abordar la produccion de la subjetividad desde esta perspectiva implica “considerar
al sujeto como multiple, abierto, cambiante, con una identidad no fijada por completo, sino
en constante proceso de (re)articulacion y, ademas, implica considerar la diferencia como
una pieza clave en la constitucién de cualquier identidad” (Moreno Sainz-Ezquerra, 2018, p.
4). Para esto, se incorporan las concepciones de Haraway, citada en Stubs et al. (2020) de
conocimiento localizado y conexiones parciales ya que se asume “la parcialidad, y la
localizacion limitada del conocimiento que producimos” (Stubs et al., 2020, p. 2).
Incorporando esta nocion, la visién de la realidad esta siempre permeada por nuestro
contexto, nuestra posicion social y nuestras experiencias individuales. Nuestro conocimiento
es siempre parcial y situado en un tiempo, lugar y espacios especificos. Esta
intrinsecamente relacionado con nuestras posiciones sociales, culturales, econdmicas y
politicas.

A partir de esta experiencia se pretende habilitar nuevas formas de representarse,
de entender, de manifestar dudas y contradicciones desde el territorio que cada uno/a
habita. Integrando la concepcion multidimensional del CIF, como presenta Cérdoba et al.,
(2022), la discapacidad desde este abordaje metodolégico y conceptual puede pensarse
como un campo intersectorial, es decir que para garantizar la inclusion y la participacion es
necesario crear intervenciones que atienden diversas dimensiones de la vida de estos/as
hermanos/as. Se incluye a los/as hermanos/as, brindando nuevas lineas de pensar sus
identidades. Desde este abordaje se busca la equidad de oportunidades, que requiere la

colaboracion de diversos sectores en interaccidn. Siguiendo la perspectiva de Haraway, el
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trabajo con psicologia y arte puede avanzar mediante conexiones parciales y producir
conocimiento situado, es decir favorece la participacion activa de todos los involucrados en
el proceso permitiéndoles ser también productores de conocimiento (Stubs et al., 2020). Se
promueve la formacién de conocimiento desde quienes estan inmersos en situacién, en este
caso, los/as hermanos/as de personas con TMG, con el arte como lenguaje para la
transformacién promoviendo calidad de vida (Pandolfo y Kessler, 2012). Incluyendo el
concepto de interseccionalidad de Viveros (2023), se reconoce que factores como el
género, la sexualidad, el nivel socioeconémico, las condiciones de salud y roles familiares
influyen en cédmo se vive y se trata la salud mental. Segun este enfoque se destaca la
importancia de considerar las multiples formas de pensarse de una persona y cémo estas
interactian para dar forma a su experiencia. El estigma social y los factores culturales
también son relevantes. Es a través del arte que se habilita este nexo de encuentro desde la
experiencia hacia la sociedad.

El taller es un dispositivo, que en el ambito de la psicologia se ha usado
frecuentemente para designar un amplio espectro de experiencias terapéuticas y extra
terapéuticas, de diversos formatos y composiciones que, justamente, rescatan la diversidad
de las experiencias (Araujo Lima, 2004). Segun un informe de la Organizacion Mundial de la
Salud (2019) se destaca el papel significativo del arte en la promocién de la salud y el
bienestar, llamando a los gobiernos a incluirlo en sus sistemas sanitarios.

En resumen, estas herramientas promueven nuevas narrativas, dando lugar a la
palabra para desplegar lo que acontece. Se comprende la nocién de arte, como medio para

crear puentes entre lo vivido y lo indecible, y como herramienta de transformacién social.

Metodologia
Para comenzar este complejo y apasionante trabajo se parte de la nocion de

sistematizar experiencias de Jara, quien plantea lo siguiente:

La sistematizacién es aquella interpretacién critica de una o varias experiencias que,
a partir de su ordenamiento y reconstruccidn, descubre o explicita la I6gica del
proceso vivido en ellas: los diversos factores que intervinieron, cémo se relacionaron
entre si y por qué lo hicieron de ese modo. La Sistematizacion de Experiencias
produce conocimientos y aprendizajes significativos que posibilitan apropiarse de los
sentidos de las experiencias, comprenderlas tedricamente y orientarlas hacia el

futuro con una perspectiva transformadora. (2011, p. 4)
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Se reconstruye una experiencia de estudiantes de grado de Psicologia en el marco
del mencionado Proyecto de extensidn. Se pretende generar nuevas reflexiones y
preguntas acerca del disefio e implementacién de los talleres y su resonancia.

Citando a Jara (2011), este enfoque va mas alla de la recopilacion de datos de la
experiencia, pretende comprender y comunicar aprendizajes vivenciados. Ademas de la
reconstruccion lineal de los hechos, es necesario reconocer la implicacion, las tensiones,
cuales fueron los momentos significativos, las decisiones que se tomaron y de qué manera
influyeron (Jara, 2012).

En primera instancia se contextualiza esta experiencia. Luego, se la reconstruye
presentando dos momentos. Estos seran ordenados de la siguiente forma para su
descripcién: Momento inicial y Técnicas artisticas aplicadas: Fotolenguaje, Linea del tiempo,
Collage, Frases, y Arcilla. Dentro de las técnicas artisticas, primero se presenta su nocion,
luego la consigna trabajada, los emergentes y fotos asociadas. Se analizan, de modo
cualitativo, los componentes clave y emergentes desplegados en cada eje. Luego se
examina como se relacionan estos elementos y qué cosas sucedieron de esa interrelacion.
Segun Apud (2013), "en los estudios cualitativos el foco no esta puesto en las relaciones
explicativas (causa - efecto), sino en las relaciones de significacion (las relaciones entre una
practica y el sentido adjudicado por los actores a la misma)" (p. 229).

Se elige trabajar con los talleres convocados para hermanos/as de personas que
viven con TMG. Mediante la propuesta del trazado de nuevas lineas de pensarse como
hermanos/as cuidadores, se pretende posibilitar, a través de los talleres, la reflexion en
torno a su rol de cuidadores y como atraviesa sus propios proyectos de vida.

Los insumos utilizados para sistematizar esta experiencia son: los registros escritos,
grabaciones, informes, bitacora personal, y producciones de los/as participantes a través de
recursos artisticos.

Se analizan dos aspectos; por un lado los recursos artisticos que se han utilizado,
sea como facilitadores o limitantes en el desarrollo de los talleres, y luego las producciones
que se realizan en estos espacios. Se incorporan los emergentes surgidos del proceso de
esta experiencia. Citando la nocion de "emergente" de Pichon-Riviére (1971), nos referimos
a la manifestaciéon visible, estructurante y significativa de una situacién grupal en un
momento dado. Refleja la dinamica profunda del grupo, expresando las tensiones,
conflictos, ansiedades y tendencias que subyacen en la estructura del vinculo. Esto permite
visualizar lo latente en lo manifiesto, siendo el producto de las interacciones que se dan en
la tarea, los vinculos y los aprendizajes.

En cuanto a la implicacién, se incorpora el analisis respectivo de quien escribe,
siendo parte de esta experiencia. De aqui se observan segun Lourau (1991), nuestras

adhesiones y no adhesiones, participaciones y no participaciones, nuestras referencias y no
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referencias, nuestras sobre-motivaciones y desmotivaciones, nuestras investiduras y no
investiduras libidinales.

Finalmente, se sintetizan aprendizajes, tanto desde los aciertos como de las
dificultades, habilitando la oportunidad de nuevas formas de resignificar y de crear

dispositivos que atienden a personas cuidadoras.

Contextualizaciéon de la experiencia

La experiencia a sistematizar forma parte, como se mencioné anteriormente, del
proyecto “Rol de cuidador/a y proyecto de vida de hermanos y hermanas de personas con
discapacidad” presentado de modo interdisciplinario por un equipo conformado desde
Facultad de Artes y Facultad de Psicologia. Este proyecto se realizé en el marco de la
convocatoria a “Proyectos de Desarrollo de la Extensién Universitaria 2023-2024". Se
proponen dos objetivos generales: i) problematizar sobre el lugar que ocupa el rol de
cuidador/a en los proyectos de vida de hermanos/as de personas con discapacidad vy ii)
promover la generacion de espacios de participacion de hermanos/as de personas con
discapacidad. Lo llevaron adelante, un equipo de docentes con extensa trayectoria en la
tematica de discapacidad y cuidados, habiendo detectado el tema de los/as cuidadores, y
los/as hermanos/as como un pendiente a conocer mas profundamente.

A continuacion se pretende, siguiendo a Jara (2011), ordenar los hechos y sucesos
claves vividos, identificando momentos relevantes, y roles de los diferentes actores
implicados en esta experiencia. Se observa qué elementos influyen en el desarrollo de la
experiencia, tanto desde las estrategias e intervenciones, como del contexto.

La convocatoria para los talleres, se realiza a través de las organizaciones que se
vincularon de forma directa con este proyecto, lo que permite una comunicacién cercana
con sus coordinadores y estos/as hermanos/as, y |la posibilidad de derivar al equipo técnico
situaciones que se detectan para atender. A través de la informacién contenida en los
formularios de inscripcidon para estos talleres, se identifica la necesidad de realizarlos en
diferentes franjas horarias. En este sentido se establecen dos grupos: uno en dias lunes y
otro los sabados, promoviendo una mayor accesibilidad.

Antes de comenzar el primer encuentro, se comunicé a los/as participantes que
podian enviar imagenes de ellos/as con sus hermanos/as y su familia que quisieran
compartir y con las que trabajar. El equipo docente los/as esperaba con esas imagenes
impresas en un sobre de manera que la decision de compartirlas o no fueran suyas.

En cada encuentro participaron una coordinadora de Facultad de Psicologia y una
de Facultad de Artes, mas una estudiante de la Licenciatura de Psicologia y estudiantes de

la Licenciatura de Fotografia. De los/as participantes, se destaca que la gran mayoria fueron
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mujeres en todas las instancias. Sus edades oscilan en el rango 20 a 60 afos, siendo la

mayoria adultos/as jovenes y trabajadores/as.

Momento inicial

Cada taller se planifica previamente en equipo. Para dar comienzo, se prepara el
espacio, disponiendo las sillas a modo de ronda. Se incorporan detalles para brindar
calidez, con una musica melddica y suave de fondo, y una mesa con galletitas, agua, té y
café a disposicion de los/as participantes.

Al llegar al primer encuentro se les presenta el consentimiento informado y la cesion
de derecho de imagen, asi como un cuestionario en el cual se indaga acerca de informacién
personal basica y percepciones sobre sus experiencias a nivel familiar como hermanos/as
de personas con discapacidad. Luego de un breve recibimiento, se ofrece a los y las
participantes un pequefio set que contiene lapices, acuarelas, boligrafo y una libreta a modo
de bitacora, sefialando que es para que registren todo lo que deseen y lleven consigo
durante todo el proceso.

Se realiza una presentacion general: quienes somos, dudas sobre el proyecto,
modalidad de trabajo, y presentacion en ronda de todos los/as presentes, hermanos/as,
docentes y estudiantes.

Durante cada encuentro se propuso la fotografia como recurso principal para
construir una narrativa visual y abrir espacios de dialogo. Se utilizaron fotos del banco de
imagenes creado por el equipo docente, y en instancias creativas, fotografias del acervo
familiar de los/as participantes. Se estima que estas herramientas expresivas habilitan tanto
a participantes como a coordinadores, abordar emociones y vivencias que pueden ser

dificiles de explicar, de una manera significativa y potente (Mazzetti et al., 2021).

Técnicas artisticas utilizadas
1. Fotolenguaje

La primera dinamica es una propuesta que integra elementos del fotolenguaje. El
trabajo con grupos, utilizando el método de fotolenguaje, pretende “habilitar la palabra y
movilizar los procesos psiquicos y de simbolizacion soportados por el objeto mediador foto”
(Mazzetti et al., 2021, p. 21). Segun Vacheret (2008), el fotolenguaje es una técnica que
utiliza imagenes para dar respuesta a una pregunta. Promueve la movilizacion del
pensamiento en imagenes, que hace reaccionar asociativamente al sujeto a partir de sus

imagenes interiorizadas y de los afectos que las acompafian.
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Consigna

En esta ocasion, se desplegd un banco de fotografias impresas sobre una mesa en
el centro del salén. En primera instancia se propuso elegir una o mas imagenes con el fin de
que cada participante se presentara, contando lo que quisieran a partir de esa o esas
imagenes, realizando la presentacién personal en vinculo con la fotografia elegida (Foto1).

Posteriormente, con las mismas fotografias dispuestas para el fotolenguaje, se
propone elegir algunas para pensar las nociones de: Discapacidad, Cuidados,
Dependencia, y lo Fraterno (Foto 2). Se propone el intercambio sobre los conceptos y las

imagenes.

Emergentes

El despliegue de fotografias sobre la mesa brind6 un espacio para acercarse, mirar e
interactuar desde el comienzo. Cada uno/a fue eligiendo algo de si para narrar a través de
la foto seleccionada. Las imagenes habilitaron asociaciones particulares que cada uno/a
compartié. Se eligen fotografias de gatos, “por su companerismo”, atardeceres, “porque me
gusta verlos”, de manos trabajando con ceramica, “porque me gusta mucho la ceramica”, de
una familia con hijos, porque “el abrazo es fundamental”’, de manos enlazadas, "es una
imagen de cuidado” y de espera, “cOmo uno espera permanentemente que pase algo”. Se
aprecia que con esta dinamica se posibilita un conocimiento inicial del grupo que deja ver
algo de cada uno/a, promoviendo comunicacion desde el inicio.

Luego de esa ronda inicial, se invita que elijjan una o mas fotos para pensar las
nociones de /o fraterno- discapacidad- cuidados y dependencia, y cuenten por qué eligieron
esa foto, incentivando a contar lo que quisieran. Desde esta propuesta con imagenes,
emerge un intercambio sobre las vivencias particulares que cada uno/a relata, que habilita a
reflexionar sobre la tematica de cuidados y discapacidad. Las imagenes generan recuerdos
y asociaciones que espontaneamente se comparten entre personas que recién se estan
conociendo. Todos/as los/as participantes las toman, las observan, y dicen algo. Mientras se
despliega la propuesta, surgen conversaciones entre los/as hermanos/as referidas a las
nociones planteadas: “;Hasta donde es cuidado o hasta donde es dependencia?”’. Se
preguntan entre si lo que sus hermanos/as pueden o no hacer, y el papel de la
sobreproteccion para con ellos. La participacidon en este contexto sucede de forma
espontanea y activa. Se menciona el miedo a que sus hermanos/as se lastimen y que,
muchas veces, no se les da la oportunidad para que hagan ciertas actividades. Perciben la
importancia de que sus hermanos/as “se sientan utiles."

A través de las imagenes que eligen los/as hermanos/as hablan de temas que les
preocupan. Surge la medicacion como un tema muy presente, complejo y cotidiano. Se

manifiestan diversas tensiones vividas al respecto. Hablan de sentimientos ambivalentes, de
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resistencias y dudas en los procesos de sus hermanos/as y de su medicalizacién, asi como
tranquilidad cuando se llega a un estado de relativa estabilidad emocional. Las imagenes
presentadas habilitaron un dinamico y profundo intercambio sobre las dimensiones del
cuidado, visualizando diferentes aspectos del mismo en el rol fraterno. Los y las integrantes
se mostraron entusiasmados de participar, surgieron relatos acerca de cémo fueron los
procesos diagndsticos, qué eventos precedieron, si previamente hubo sefiales, como es
convivir con este padecimiento, como lidiar con las conductas que expresan sus
hermanos/as. Se habla de los cambios de humor, de temores, situaciones “incoherentes” y
desafiantes. Surgen temas donde todos/as intervienen. Se intercambia sobre repercusiones
familiares y sociales que sucedieron en sus vidas a partir de esta situacion de que haya en
su familia un integrante con TMG. Se debate sobre como fue el proceso de aceptar la
situacion de ver que sus hermanos/as estan en situacion de discapacidad por TMG. Una
participante dice: “es una nueva etapa, eso me dijeron al comienzo en Sur-Palermo, no va a
ser la misma ya”. Surgen intercambios al respecto: "para mi a veces no es el hermano que
yo tenia antes”, "me sigue costando hablarlo”, "para mi ponerlo sobre la mesa era dificil, y
no soportaba que lo minimizaran, en mi trabajo por ejemplo me decian...ya va a pasar...y no
es asi”, ahora puedo blanquearlo”.

Estas dinamicas permitieron poner palabras a vivencias dolorosas tomando las
imagenes como disparador, para decir cosas sobre uno/a mismo/a, para hablar sobre sus
hermanos/as, nombrar estados animicos, recuerdos, deseos, y relatar desafios de sus vidas
cotidianas en relacién al vinculo con sus hermanos/as. Desde la coordinacion del taller, se
retoman conceptos planteados en los relatos a modo de generar preguntas. A continuacion
surgen reflexiones por parte de los/as hermanos/as:ihasta donde uno puede cuidar y/o
poner limites? ; Como se cuidan los/as cuidadores/as?
¢, Coémo integramos a nuestros hermanos/as en nuestras vidas? ¢ Qué pasa cuando hay
“‘pared” y no podemos penetrar? Se nombran sentimientos que les interpelan: “impotencia,
rabia y angustia”.

A partir de los intercambios realizados detectan diferencias entre las formas de
cuidar de los padres y de los/as hermanos/as. Se identifican fortalezas y oportunidades en
este rol, mencionando que son ellos/as como hermanos/as, por el lugar que ocupan,
quienes mas pueden promover la autonomia de sus hermanos/as en situacion de
discapacidad. Se comparte como estas situaciones repercuten en sus vidas. Recuerdan
momentos que vivieron con angustia y culpa, manifestando preocupaciones e impotencia:
“...es un logro que vaya al club...hay dias que uno tiene mas energia y hay dias que me
hundo...no puedo con él...”, la coordinadora interviene: “Y, qué haces ahi?”, a lo que se

responde: “Llorar....a veces escribo”.
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Durante el transcurso del taller los/as participantes comparten situaciones de sus
vidas donde se expone un gran nivel de vulnerabilidad en varias dimensiones. Se expresan
emociones y afectos, y emergen sentimientos con carga. Se menciona el valor de la
escritura como aporte, brindando un espacio para resignificar lo que les sucede, registrar,
evacuar, dejando trazo de lo inentendible que les atraviesa. Se observa como las bitacoras
entregadas al comienzo del taller contribuyen con esta demanda. Se plantea la
vulnerabilidad a la que estan expuestos sus hermanos/as como personas con trastornos
mentales, los procesos complejos que atraviesan sus familias, y la dificil comunicacion
acertada con la sociedad y el estado.

Ante la pregunta de una coordinadora: “4 Qué cosas si hacen con ellos/as ustedes,
qué cosas resaltarian del vinculo de hermanos/as?”

-....“Ser alguien que le habla de igual a igual”...

-“...tiene la voluntad quebrada...y yo lo llevo...necesita ese empujon...busco mucha
informacion por todos lados para ayudarlo”. A partir de los intercambios, los/as participantes
observan con grata sorpresa que cada uno/a de sus hermanos/as son diferentes, tienen su
personalidad, son Unicos/as.

Al finalizar cada primer taller, se propone poder pensar juntos/as como compartir
estas vivencias con la sociedad. Que se pueda visualizar, con el arte como nexo, cOmo se
vive siendo hermanos/as de personas que padecen trastornos mentales desde quienes
estan en situacion. Se les plantea a los/as participantes traer fotografias que estén
relacionadas con los vinculos con sus hermanos/as, que ellos/as mismos/as pueden
tomarlas en sus casas con estos hermanos/as, o compartir de su acervo familiar. Para este
registro se brindan detalles técnicos practicos de la fotografia por parte de la docente y
estudiantes de Artes.

Al concluir este taller, se observa que hubo intercambio fluido y calido entre los/as
hermanos/as. Luego de cada cierre de taller, docentes y estudiantes que participan destinan

un tiempo a repasar y evaluar el encuentro.
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Foto 1

Foto 2

2. Linea del tiempo

En segundo lugar, se utiliza la estratégia de creacién de lineas de tiempo. Debido a
que son un recurso visual, promueven el proceso de planificacion y permiten tomar contacto
con objetivos considerando la situacién actual de la persona y los pasos futuros necesarios
para alcanzarlos (Patlan Alvarez et al., 2017). Esta dinamica habilita a pensar la proyeccion
de estos/as hermanos/as en didlogo entre sus expectativas y deseos junto con el rol de

cuidador/a.
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Consigna

Se plantea la linea de tiempo para trabajar el proyecto de vida de forma colectiva en
modalidad subgrupal. Se propone primero pensar en actividades con hermanos/as y
después solas. Se espera poder identificar actividades, momentos, situaciones que estiman
podrian pasar (independientemente si quieren que sucedan o no). Se ordenan segun “lo
deseado” y “lo posible”. Se acuerda situar debajo de la linea lo que ven mas posible de
realizar o de que suceda, se acordd que estos eventos pueden ser positivos o negativos. Se
propone marcar acontecimientos vitales y situaciones de sus vidas para visualizar ese
cruzamiento.

En sintesis, se propone crear una linea del tiempo en relacién con sus proyectos de
vida, incluyendo su rol de hermanos/as cuidadores (Foto 3). Para esto se dispone de hojas

grandes y marcadores de colores.

Emergentes

Como cada taller, comienza con ronda de palabra, donde cada participante se
presenta, y se abre el espacio a que cada uno/a cuente qué le quedo resonando del taller
anterior, lo que hayan pensado o lo que quieran compartir. Sobre el primer encuentro, se
manifiesta la sensacion compartida de que las preguntas que se abordaron en la instancia
pasada fueron muy ricas:

-“asi cada uno pudo ver el lugar de otros, incertidumbres, ayudarnos, ver los

procesos que atravesamos”

- “estuvo muy bueno el intercambio en el taller anterior acerca de los procesos que

cada uno vivié...es la primera vez que participo de un grupo de familiares con estos

padecimientos”

Se trabajé en un clima de intercambio y concentracién, donde luego de un tiempo
considerado para este trabajo los/as participantes presentan las lineas del tiempo
realizadas. A partir de socializar los trabajos de cada grupo surgen narrativas compartidas
en el taller: “yo no sé cuidarme, no sé ni qué es lo que quisiera hacer, en algun lugar yo me
perdi”. Otra participante agrega: “para encontrarnos y cuidar a otros, tenemos que cuidarnos
y darnos lugar”.

Al presentar elementos que ven mas “posibles” de concretar en esta linea del
tiempo, se habla de “actividades, amigos, viajes, disfrute, familia”. Arriba de la linea se sitda
lo “ideal", mencionando: “hermanos profesionales, trabajo, medicacion, vida digna e higiene,
cursos de habilidades para la vida”. Se debate sobre la importancia de tener proyectos
propios y como muchas veces los han perdido. Se reiteran preocupaciones de su vida

cotidiana, y también surgen interrogantes referidas al futuro de sus hermanos/as. En este
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sentido se debate sobre los cuidados y quiénes cuidan, detectando que muchas veces sus
propias familias e hijos quedan relegados/as en las atenciones.

Luego de escuchar, la coordinadora toma la palabra. Habla del autocuidado, su valor
en la vida diaria, y diversas formas de darle lugar. Desde los y las participantes surge
explicitamente la necesidad de la existencia de grupos de hermanos/as, lugares donde el
intercambio es de hermano/a a hermano/a y no de padres a hermanos/as, como afirman
que suelen ser los habituales. Se plantea la necesidad de contar con espacios donde
expresar la angustia, el enojo, “darse lugar y permitirse sentir". Se menciona explicitamente
la importancia de las redes en la vida diaria de estos/as cuidadores/as.

Dialogan, se escuchan con atencion. Se habla de espacios compartidos con los
hermanos/as, "lo social...y no hemos hablado el tema de parejas...si han tenido o no parejas
nuestros hermanos...la medicacién a veces lo hace dificil”...“cada logro es una alegria para
mi...no ver todo oscuro”...”tener presente como cuidarnos, no descuidarnos a nosotros y
nuestras familias, hijos...los tiempos de cada uno en la familia son diferentes también”.

Atendiendo a las narrativas que emergen, la docente plantea a través de una
pregunta pensar como se reparte la carga mental: ;Como se arma la red, qué se
distribuye?.

- "nos vamos acompafiando, no siempre podemos igual, a veces estoy mas yo, a
veces mi madre, lo importante es que todos conformamos la red de contencion”.

A partir de la presentacion de estas lineas del tiempo creadas, todo/as los/as
participantes expresaron en varios momentos una carga extra en su vida familiar, social y
cotidiana. Plantearon la importancia de buscar y tener apoyos en un proceso continuo, y
espacios de escucha y reflexion en sus vidas. Se visualizé y se nombré el dolor y el estrés
que conlleva lidiar con temas que se presentan en estas situaciones de vida como son la
depresion, el desgano, la idea de suicidio, la dependencia. Se plantea como se siente el
estigma social referido a la salud mental. Hablan sobre cémo se manifiesta e incide en sus

vidas, y se formulan preguntas: ”;qué tanto compartimos con amigos qué le pasa a mi

hermano...o que esta enfermo?”, "poder aceptar el vinculo con él asi...disfrutar en compafia
de él, no s6lo como cuidadores, poder hacer planes también”, “el tema esta siempre sobre
la mesa, te puede llegar a ocupar mucho en tu vida”®, “no desatendernos...ni a nuestros
hijos”, "yo estoy disponible...pero no tengo todas las respuestas”. En el intercambio, se
habla de actividades compartidas con estos hermanos/as, y de las limitaciones que también
han sentido para incluirles.

Se observa que en estos encuentros surgieron temas que comprenden: miedos a la
situacion de cuidado en el futuro, especialmente cuando los padres no estén; expectativas
de salud/enfermedad de sus hermanos/as; sexualidad y protecciéon de sus hermanos/as;

soledad en las actividades de cuidado; gestion de emociones de sus hermanos/as y
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propias; dificultades de la vida cotidiana en tanto cuidadores/as, preocupaciones por
tratamientos farmacolégicos y situaciones de crisis, importancia del fomento a la autonomia
y necesidad de respuestas integrales por parte del Estado entre otros. Segun aportes de
Pazkowski se observa como actividades artisticas colectivas permiten acceder a emociones
profundas, legitimando el dolor y facilitando resonancias afectivas compartidas. El arte es
transformador por su capacidad de expresar lo no verbal: permite manifestar emociones y

compartir experiencias afectivas que no pueden ser dichas directamente (2023).

Foto 3

3. Collage

Se incluye el recurso del collage a partir del lenguaje fotografico. Esta dinamica
habilita la modificacion de una imagen inicial, con la posibilidad de ampliar y expresar
nuevos significantes en una situacion. Se proponen talleres con esta metodologia ya que
permite trabajar con lo moldeable, eliminar las restricciones (color, forma, textura,
sensaciones, emociones Yy jerarquias) y modificar las referencias estaticas o lo que se da
por obvio (Stubs et al., 2020). El collage colectivo facilitd la construccion de narrativas
compartidas. Este enfoque promueve un sentido de comunidad, al permitir que los

participantes conectaran sus historias personales con las de los demas.
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Consigna

La actividad del collage se propone con una consigna libre pero relacionada a los
temas tratados en los talleres. Se propone crear individualmente una imagen a partir de
fotografias que ellos/as mismas registraron de su acervo familiar. Se brindan materiales de
papeleria, colores, imagenes, y se incluyen esas fotos que han registrado en su vida
cotidiana, que se las imprimié desde el equipo del proyecto (Foto 4). Se plantea retomar los
intercambios que surgieron de las consignas anteriores. Se propone que, quienes quieran,

comenten sobre el collage que construyeron.

Emergentes

Esta dinamica habilita a relatar escenas de sus vidas entre quienes estan en los
grupos a partir de las fotos que cada uno/a llevd, incorporaron fotos impresas que ellos
mismos registraron de sus hermano/as.

Al comenzar, una participante relata que luego de culminar el taller anterior se
pregunté, cémo dialogan los proyectos personales y el cuidado, recuerdo que Julia

preguntd si elegimos ser cuidadores, y si”. Comparten recuerdos vividos con sus
hermanos/as, relatan diversas situaciones de alegria, logros, verglenzas, emergiendo
emociones Y reflexiones personales que se compartieron en cada grupo mientras realizan la
actividad. Se observan risas al ver y hablar de sus propias fotos. Algunas participantes
intercambiaban sobre sus fotografias mientras que otras preferian no hacerlo.

Se logro un gran despliegue creativo. En determinado momento, un subgrupo decide
poner nombre a su creacion colectiva, nombrandola: “Mirarnos y Mirarlos”. En esta narrativa
se observa el cambio generado de nombrarse a una misma primero, para luego poder mirar
a sus hermanos/as.

Con la creacién del collage, se vuelve a intercambiar sobre qué sucede en sus vidas
y con sus proyectos. Se expresd preocupacion constante al pensar en planes de vida
personales y poder o no llevarlos a cabo, teniendo que tener en cuenta siempre el estado y
la compania de sus hermanos/as previamente a tomar cualquier decision, sea a largo o
corto plazo. En otro subgrupo todos/as coincidieron en nombrar su creacién, poniendo la
frase: “Sentirse mejor es posible para ambas partes” (Foto 5).

En el momento de cierre, se propone la consigna simbdlica de “yo te regalo”.
Surgieron regalos tales como: “red, apoyo, agradecimiento, contencién, escucha,
acompafamiento, amistades, viajes (deseos de la linea del tiempo), menos carga y
soledad”.

Por ultimo, surge desde las propias participantes la propuesta de crear un grupo de
Whatsapp entre ellas, para luego sumar a mas hermanas y hermanos. Esta idea nace luego

de intercambiar lo bien que se sintieron en este espacio.
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Al finalizar cada taller se vuelve a dar espacio a la palabra, dando oportunidad de
expresar lo que desean. Se agradece a los/as participantes la apertura por haber
compartido sus vivencias.

En una ocasion, se plantean dudas por parte de un participante al cierre del taller.
“¢,Como es que esto continuara? no entiendo”, solicitando explicitamente mas claridad al
respecto. Se le escucha, y se responde a su pregunta, dejando abiertas las vias de
comunicacion, y relatando posibles futuras acciones desde el proyecto. Todos/as escuchan.
Una participante interviene resaltando la importancia que estos encuentros pueden tener:
“esta bueno incluso como para pensar politicas publicas...la salud mental se muestra como
algo alla distante, no se habla de las dificultades cotidianas”.

Se viven despedidas con saludos afectuosos. Los/as participantes expresan haber
transitado muchas emociones y se perciben movilizados/as e interpelados/as. Se observa
que han nombrado con énfasis la importancia de contar con grupos y redes sociales de

apoyo.

Foto 4
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4. Frases

Esta dinamica relaciona fotografias con frases, provocando asociaciones, dialogo e
intercambios. En esta instancia se trabajé especificamente a partir de elementos discursivos
que habian surgido de los encuentros en ambos grupos. Se promueve la reflexion y
conexion con deseos y necesidades planteadas anteriormente, replanteando discursos y
representaciones enunciadas. De esta manera, trabajar desde dinamicas artisticas, facilita
herramientas para integrar y valorar la informacion del entorno, dimensionando y generando

espacios de escucha activa especialmente valiosos (Pazkowski, 2023).

Consigna

En primera instancia, se colocan las frases en la mesa y se propone que ubiquen las
fotos del fotolenguaje en las frases, relacionandolas como quieran y poniendo cuantas
quieran (Foto 6). Luego, se propone que elijan alguna de esas frases y que las modifiquen.

Se explicita que las frases surgen de los talleres en los que estuvieron.

Emergentes

Este encuentro se realizé6 un dia sabado, y se invitd a hermanos/as de ambos
talleres. Al llegar al taller, las dos participantes que asisten desde Maldonado comparten
que esta vez, a diferencia de la anterior, se van a ir a pasear luego de que termine el taller,
visitando Ciudad Vieja y otros lugares que les gustan.

Al comienzo se abre la ronda de palabra para que hablen acerca de como estan,
recogiendo resonancias del taller anterior. A partir de esta dinamica se manifiesta, de forma
reiterada, la angustia por los procesos vividos con sus hermanos/as. Se plantean
preocupaciones por como viviran sus hermanos/as en el futuro, sentimientos de soledad y el

peso de los estigmas sociales referidos a la salud mental. Todas las participantes
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intervienen, comparten vivencias muy personales y momentos de vida muy dolorosos
vividos recientemente con estos hermanos/as. Cuesta volver a pensar en si mismas. Se dan
cuenta de esto, nombrando lo dificil que es pensarse. Siempre esta primero el otro/a y los
cuidados. Alguien expresa: “; Cémo cuidarlos a ellos/as y poder pensar en nosotros?”. "Nos
vamos desdibujando”. "Siempre tratando de sostener, aunque a veces hecha pelota”.

En este encuentro, surge espontaneamente hablar de tensiones entre los cuidados y
otros aspectos importantes de la vida, sumandose nuevas dimensiones al cuidado. Se habla
del tema de la relacién entre dinero, vinculos y cuidados en las relaciones familiares.

A continuacion, se plantea la dindamica de relacionar frases con fotografias
colocando sobre la mesa fotografias del banco de fotos, y frases que fueron registradas en
los talleres anteriores y seleccionadas para este encuentro. Todas las participantes leen las
frases en voz alta escuchandose, miran fotos y acercan las que asocian intercambiando
ideas. Ante la frase “El abrazo es fundamental’, se presentan fotos y se comenta, “ lo que
cuesta tocarse”, el amor es incondicional’. Ante “No sé cuidarme, no sé qué es lo que
quisiera hacer, en algun lugar yo me perdi“, alguien dice “la guitarra es algo que me
gustaba, ya no la toco, esta alla arriba del ropero”, "lo que nos cuesta pedir ayuda, tomarnos
un espacio y disfrutarlo”, "pensamos que siempre vamos a estar igual’. Otra frase
presentada fue “Yo estoy disponible pero no tengo todas las respuestas”, aqui se expresa:
"tomar de las experiencias de otros ayuda”, "con esta frase me identifico, también jugamos,
cocinamos, nos damos la mano y caminamos el problema...pero esto no va a terminar”. Con
la frase "Me sigue costando hablarlo”, se dice junto a la foto dispuesta: "es mucho para la
familia”, "me sigue costando hablarlo porque es doloroso”.

Se debate sobre quienes estan presentes y quienes no lo estan, en cuidados de la
vida cotidiana, los motivos que cada uno/a puede mostrar, las opiniones y sentimientos que
eso genera, “hay quienes dicen: yo no puedo con esto”, "te toca ser fuerte y podes”.
Visualizan de forma reiterada el desafio de darle lugar al disfrute y a los proyectos de vida
propios. Las frases traidas han permitido hablar sobre sus angustias, dificultades, deseos y
fortalezas.

A continuacion, se plantea volver a leer las frases y buscar transformar las que
quieran. Las leen en voz alta y de a poco intercambian pensamientos que les surgen para
modificarlas. Se vuelven a mencionar los desafios que encuentran en sus vidas diarias, el
cansancio, las dudas y la soledad para plantearse cambios en las rutinas. En esta ocasion,

pareciera que no surge con fluidez transformar esas frases.
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Foto 6

5. Arcilla

La arcilla permite amasar, dar forma y volver a transformar la materia inicial. Habilita
el trabajo que compromete el tacto con la representacion sin una forma estructurada. El
devenir de sentimientos e ideas pueden asi expresarse, no solo a través del habla, sino
también a través del trabajo artistico en general, donde los resultados pueden ser
compartidos, simbolizados y elaborados (Pandolfo y Kessler, 2012). Se elige esta técnica

para enriquecer con su cualidad el cierre del proceso en los talleres (Foto7).

Consigna
Se propone experimentar con la arcilla en forma individual y construir una

materialidad vinculada a lo transitado en el proceso de talleres

Emergentes
Todas las presentes participamos en esta dinamica. Se origina un gran silencio y
concentracion en la arcilla. Se brindé un tiempo y espacio sin prisa y sin presiones. La
coordinadora explicita: “No tiene una finalidad, puede ser amasar, tocarla, o darle forma”.
Cada una tom¢ la arcilla en sus manos, la molded, y experimenté transformandola.

En todos los casos se originaron algunas formas y creaciones que luego presentaron al

grupo.
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Al finalizar, se intercambié brevemente qué hizo cada una con su trozo de arcilla,
manifestando nuevos sentidos a este proceso en un ambiente de calma.

Se da cierre al taller brindando lugar a la palabra, proponiendo que cada participante pueda
compartir en la ronda: algo que dejo, algo que me llevo para dar cierre a este ciclo que
culmina.

“Dejo peso, me llevo contencién.”.

“Esperanza de juntar fuerzas y energia. Me llevo conmigo el encuentro”

“Me llevo que las alegrias compartidas se multiplican, y las tristezas compartidas
pierden peso”.

“Dejo la frase: No sé cuidarme. Llevo el deseo de que nos valoremos, que nos
encontremos.”.

"Me llevo dialogo, espacio, vivencias, buena energia. Dejo el granito de lo que me ha
tocado vivir.”.

Luego de este cierre, se recuerda la invitacion a unirse al chat de whatsapp de
hermanos/as creado en grupo en las instancias de estos talleres. Nos despedimos en un
ambiente calido.

Mientras se juntan las cosas, una participante le dice a otra: “Queremos escuchar
esa guitarra que estd arriba del ropero”. Con esta intervencién se pueden inferir
transformaciones en el proceso de los talleres, referidas a las posiciones subjetivas de
los/las participantes, quienes comenzaban los encuentros presentandose como “hermana/o

de” y finalizan pudiendo visualizar objetivos, deseos y proyectos personales.

Foto 7
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Se observa de modo significativo, que se generd un clima de confianza y apoyo
entre las participantes y de agradecimiento al espacio brindado por este proyecto,
identificando el valor de las redes vivenciadas. Entre los saludos, otra participante comenta
que es un dia de sol muy lindo y que posiblemente vaya a caminar por la rambla como le
gusta. Se aprecia que en este cierre, estas hermanas, luego de todo lo que compartieron
pueden dar lugar en ese instante a deseos y disfrute cotidianos. El arte puede ser
comprendido como una intervencion social que promueve movilizar afectos colectivos y

generar transformacion emocional mas alla del discurso racional (Sava, 2021).
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Analisis Critico

Tomando esta experiencia se analizan las relaciones entre los fenémenos que se
presentaron. Se propone entender por qué sucedieron las cosas de determinada manera.

Jara propone “analizar el comportamiento de cada componente por separado y
luego establecer relaciones entre esos componentes. Ahi surgen puntos criticos e
interrogantes... Es el momento para confrontar estas reflexiones surgidas de esta
experiencia con planteamientos o formulaciones teéricas.” (2011, p. 11). La pregunta clave a
formular en esta etapa es: “;Por qué paso lo que paso (y no pasaron otras cosas)?” (Jara,
2012, p. 155).

Siguiendo a Jara (2012), las experiencias permanecen en continuo movimiento y
comprenden diversas dimensiones, tanto objetivas como subjetivas de la realidad
histérico-social, por lo cual otro elemento que se toma en cuenta en este proceso es el
analisis de la implicacion.

Los espacios que se analizan en esta sistematizacién son talleres. Podemos tomar
la concepcion de que el taller es un tiempo-espacio para la vivencia, la reflexion y la
contextualizaciéon (Garcia, 1997). Se trata de estrategias de intervencion con dinamicas que
incluyen personas, materiales, intercambio, decisiones y creaciones. Esta modalidad
promueve la participacién y la comunicacién dando espacios para el hacer, el sentir, y el
hablar sobre lo acontecido (Garcia, 1997). En los talleres realizados se plantearon objetivos
claros que contemplaron esos tiempos y espacios para cada momento, promoviendo el
intercambio y la actitud participativa y creativa durante todo el proceso. Conjuntamente, se
abordaron los temas y aspectos emergentes en el proceso. Esto fue favorecido por el rol
facilitador de las docentes durante los talleres. En este sentido, el rol de
coordinadora/facilitadora requiere de una actitud abierta, una mirada singular, de escuchay
reciprocidad. Este cuidado grupal es un ingrediente esencial que habilita a los/as
participantes a sentir seguridad para desplegar sus discursos y creaciones.

Todo este proceso se sostuvo con un trabajo en equipo, tanto para las
planificaciones, como para la conduccion de los espacios de talleres. Esto incluyo a las
estudiantes de grado integradas al proyecto, siendo presentados con claridad los roles
desde el inicio. Junto a esto, la claridad y pertinencia de las consignas planteadas resultaron
acertadas, promoviendo una actitud que involucré a los/as hermanos para intervenir y
realizar creaciones. El lenguaje que se usd y los tiempos, acompanaban brindando
confianza a estos participantes. Se observa que en esos espacios emergieron reflexiones y
preguntas potentes para repensar sus roles como hermanos/as cuidadores/as con
profundidad. Relacionado con la modalidad en los talleres, se destaca que cada espacio
contd con un inicio claro y participativo, y también con un tiempo claramente destinado a

cerrar el espacio y temas abordados.
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¢ Qué dicen las narrativas de los y las participantes?

Se analiza a partir de narrativas, intervenciones y creaciones realizadas por los y las
participantes en los talleres. El proceso se desarrolld6 en un clima de entusiasmo y
compromiso.

Jara dice que ’las experiencias incluyen, al realizarse, determinados resultados o
efectos que modifican en todo o en parte los elementos o factores existentes anteriormente”
(2012, p. 53). Estamos ante “procesos en los que se generan reacciones en las personas
que intervienen, las cuales se van entrelazando de forma objetiva y subjetiva con todos los
otros factores presentes en la experiencia” (Jara, 2012, p. 53).

¢, Qué generaron estos talleres en estos/as hermanos/as? Los talleres promovieron
el intercambio para problematizar el rol de los hermanos/as de personas con TMG. Durante
todos los talleres hubo un hilo conductor que permitié a los y las participantes plantear
conflictos que eran dificiles de compartir en otros espacios. Aqui encontraron un espacio
para mirarse, pensarse y preguntarse. Hubo nuevas formas posibles de pensar su rol de
hermanos/as cuidadores y vislumbrar modificaciones: “no podemos cuidar a otros/as sin
atendernos a nosotras”. En las ultimas décadas se constata la implementacion de talleres,
entre otras estratégias, dentro del ambito de la salud que priorizan revalorizar los procesos
de subijetivacion (Araujo Lima, 2004). La subjetivacion se refiere al proceso mediante el cual
cada uno/a se construye a si mismo/a como sujeto, desarrollando su propia forma de
entender el mundo y su propio sentido de identidad en el contexto en el que habita. La
participacién activa durante el proceso facilité la reflexion movilizando identificaciones
preconcebidas.

A partir de lo expuesto, este proceso de los talleres “tiene que ver con la experiencia
de participar en la construccion de la existencia” promoviendo nuevos sentidos y

sentimientos ante la vida (Rolnik, 2001, p. 10).

¢ Como influyeron las estrategias artisticas collage, fotolenguaje y arcilla?

A partir de los elementos de fotolenguaje que se presentaron en los talleres se
despliegan narrativas muy significativas. Partir del trabajo con imagenes habilité la
participacién de todas y todos, y rapidamente la conexién con situaciones y vivencias
personales a compartir en el grupo. El trabajo en la primera etapa de los talleres abord¢ las
nociones de discapacidad, cuidados, lo fraterno, y dependencia. Esto permitié a los y las
participantes, a continuacion, repensar sus proyectos de vida visualizando e integrando
nuevos elementos, incluyendo deseos y limites que operan en cada dinamica familiar.

A partir de las fotografias presentadas se identificaron factores que favorecieron el
intercambio. Al seleccionar una fotografia, cada uno/a muestra y comunica algo de si a los

otros/as. Con esta propuesta se generaron temas para hablar, se crearon nuevas formas de
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mostrarse y de comunicar. Esta dinamica facilité que estos hermanos/as visualizaran
diversas situaciones en su rol de cuidadores. En un estudio sobre el fotolenguaje y su uso
en salud mental, Vacheret (2008) sefala que los afectos que acompafian las imagenes que
cada quien elige, permiten acceder a otras dimensiones de los hechos, haciendo visibles
nuevas conexiones. A lo largo de la historia, muchos autores han explicado como las
personas en los procesos creativos expresan una conexion entre el mundo interno y el
mundo externo en el que habitan (Ballesta et al., 2011), haciendo referencia a asociaciones
como estas.

Apud et al. (2010), en el marco de la investigacion Arte y Salud: Inclusion de
recursos expresivos artisticos, explican que “el arte se vincula con lo terapéutico en tanto le
permite al sujeto realizar un movimiento de reapropiacién subjetiva de los afectos que lo
recorren”, es decir que se considera una herramienta terapéutica porque posibilita a las
personas expresar y hacer visibles sus emociones, impulsos y sentimientos, para entonces,
en el compartir a partir de la creacion reelaborar el vinculo social (p. 45).

Por otra parte, con la técnica de collage, a través de imagenes, palabras y dibujos,
se plasmaron deseos, dudas, limitaciones y fortalezas presentes. Pegar una cosa con otra
permite unir, establecer vinculos, es a partir de trozos que se entreteje un todo (Pandolfo y
Kessler, 2012). Se observd gran motivacion durante estas dinamicas para hablar de
experiencias profundas y singulares desde el rol de hermanos/as cuidadores/as. El arte
también esta conectado con lo sensible, es decir que va mas alla de lo puramente racional o
visible, tocando las emociones y las sensaciones (Rolnik, 2001). Con esta nocién de arte,
entendemos que es mas que una mera representacion. Resulta que el arte “no se reduce al
objeto que es producto, sino que es esta practica como un todo; practica estética que
abraza la vida como potencia de creacion en los diferentes medios en que opera” (Rolnik,
2001, p. 6).

El trabajo con la linea de tiempo permitié dar forma, color, palabras e imagenes a
diversas situaciones de la vida. A través de esta dindmica se abordaron temas planteados
por estos/as hermanos/as que incluyen preocupaciones y dudas sobre su futuro, y sobre
coémo integrar a sus hermanos/as en sus proyectos de vida. La creacién de una linea del
tiempo incorpora preocupaciones y deseos de un modo visualmente potente y capaz de
problematizar. Esta propuesta integra presente con futuro, y habilita a enriquecer los
contenidos, resaltando con colores algo que se desea destacar, o representando con
imagenes algo que se desea mostrar con poco material. Dicha exploracion permitid
contactar con deseos, necesidades y emociones relegadas, olvidadas o ignoradas. Como
expresa Rolnik (2001), el arte tiene una naturaleza activa y transformadora en un proceso
que implica exploracion para quienes estan en la actividad, generando novedades y

cambios.
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En el transcurso de los talleres, se produjeron cambios en el discurso de estos/as
hermanos/as, en poder decir algo que no podian expresar en otro lugar, y en poder darse
cuenta de algo que estaba latente. Silencios, relatos de vivencias personales, movimientos
de emociones expresadas en palabras. A partir del trabajo con la linea de tiempo se
establecieron dialogos reflexivos y constructivos, promoviendo la deconstruccion de
identidades. Esto les ayudd a concebir diversos aspectos de si mismos despertando
interrogantes sobre diversas dimensiones de su subjetividad. En el cierre de cada taller
pudieron nombrar lo que percibieron, lo que sintieron, lo que pensaron, y visualizar cambios
en el proceso. Tomando las expresiones de estos/as hermanos/as, desde los deseos mas
profundos a los mas triviales. Decidir “pasear por Montevideo en esta ocasion”, hablar de
tocar aquella “guitarra olvidada arriba del ropero”, de cuidar su familia, reconociendo que
cuesta darse lugar para el disfrute. Estos son algunos de los efectos recuperados en esta
experiencia. De esta manera se aprecia una revalorizacién de su rol, redescubrir fuerzas,
vinculos y declarar la certeza de que “estar mejor es posible para ambas partes”. La
dinamica evidencidé mensajes importantes para estos/as hermanos/as, por ejemplo: “no
desatendernos”, mencionando las redes de apoyo y el poder cuidarse como espacios
constituyentes y necesarios para nutrir sus vidas. El fotolenguaje se mostr6 como una
herramienta fundamental para provocar didlogos que favorecen la concientizacion y
cambios en ese sentido.

Para dar cierre a este ciclo de talleres se incorpord la arcilla. Esta herramienta
permitié dar lugar al silencio, volver sobre cada uno/a en el trabajo grupal, entregarse a lo
nuevo que surge del encuentro con un material moldeable, lanzarse a crear desde una
incégnita. A través del arte y sus lenguajes no solo se crean piezas, se exploran nuevas
formas de percibir, de sentir y de relacionarse con el mundo (Rolnik, 2001).

Los elementos que se utilizan para crear, a diferencia de la palabra, son ductiles y
permiten fabricar algo tangible, que puede ser visto. Esta misma propiedad habilita otra
dimension en la comunicacion con el mundo. Citando a Ballesta et al., “el resultado de un
proceso creativo propio, exteriorizado y plasmado suele llenar de alegria y refuerza las
capacidades de atencion y resistencia” (2011, p. 147). Es la posibilidad de brindar al mundo
algo que habita en una persona, luego emerge, se transforma y deja registro. Una creacion
puede ser contemplada, compartida mas alla del tiempo y del espacio presente.

El arte participa del desciframiento de los signos de estas mutaciones sensibles

inventando formas a través de las cuales tales signos ganan visibilidad y se hacen

carne. El arte es, por lo tanto, una practica de experimentacién que participa de la

transformacién del mundo. (Rolnik, 2001, p. 6)
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Tomando estas palabras, se estima que el arte movilizé esta posibilidad de descifrar,
mostrar y modificar la realidad subjetiva de estos/as hermanos/as. La realidad puede
tratarse de dimensiones del mundo interno o del mundo externo, son representaciones que
comunican algo de las personas. Las creaciones representadas emergen como un ejemplo
de conocimiento situado, por un lado, mediante el trabajo de los imaginarios recreados, y
por otro, a través de la transformacién de la materia prima en sintonia con las formas de
habitar su territorio. Estos talleres promovieron, a través de la creacién, esa transformacion
y habilitaron vias potenciales de comunicacion. El uso de estrategias artisticas facilita el
proceso de simbolizacion, como expresién visual, es un medio para establecer

comunicacion (Pandolfo y Kessler, 2012).

¢ Qué habilité el trabajo con hermanos/as de personas con TMG?

El factor que une a estas personas, ser hermanos/as de personas con TMG, oper6
como un espejo identificatorio. Creé confianza, reciprocidad y comprension mutua. Se
escuchaban palabras de apoyo y comprension, actitudes de entendimiento hacia el otro/a
mediante relatos de situaciones personales. Se observa, que la perspectiva de estos/as
hermanos/as al compartir sus sentimientos y al oir las experiencias de otros/as resulta
beneficiosa en su vida y en muchas situaciones familiares (Reyes-Gonzalez et al., 2024). Se
pudo percibir empatia, y un intercambio que parece brindar cierta calma y hermandad
dejandose entrever en los relatos, en el compartir informaciéon, en la escucha vy
conversacion activa de la mayoria de las/los participantes. Se vivié un tiempo de encuentro,
de compartir entre personas que coinciden en desafios e historias de vida que les convocan
a estos talleres. Los talleres fueron actividades artisticas donde hubo interaccion social. De
este modo se favorece la presencia de apoyo social y se contribuye a reducir la soledad
(Guardiola y Bafos, 2020), siendo aspectos valorados de modo positivo por estos/as
participantes.

Las imagenes, papeles y palabras parecen ser un ingrediente principal. Estos
elementos se intercalaban generando momentos de introspeccion y de intercambio en un
ritmo respetuoso. Esta modalidad dinamica posibilitod a los y las participantes estar inmersos
en su trabajo creativo, luego intercambiar, observar y comunicarse con el grupo. Se brinda
tiempo y espacio. Se favorece un nuevo procesamiento de la informacion y de lo que
sucede internamente en ellos y en ellas. En ciertos momentos se reconocen o manifiestan
enojos, miedos, dolores, sufrimiento. Se nombra a “la sociedad” como un ente con distancia,
que no responde con suficiencia a las demandas de las personas con TMG, ni a sus
cuidadores/as.

Se detecta la fortaleza de compartir estas vivencias no sélo como necesidad, sino

también como potencia, desde las palabras de estos/as hermanos/as:...“me llevo que las
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alegrias compartidas se multiplican, y las tristezas compartidas pierden peso”. Juntos/as
comparten necesidades, detectan conflictos y desafios posibles de problematizar.

La expresion artistica segun Ballesta et al. (2011), permite develar relaciones entre
lo interno y externo que nos acontece, articular un discurso ligado a lo creado y descubrir un
camino de reciprocidad en el encuentro con otros/as. Esta experiencia permitid elaborar
productos con contenidos comunicativos sobre la tematica de hermanos/as cuidadores/as
de personas con discapacidades y TMG. Por ejemplo, se elabord un juego de cartas a partir
del material que surgié en los talleres.

El abordaje integral e interdisciplinario, como lo es esta experiencia, segun Carrizo
(2021), promueve la profundizacion y desarrollos disciplinarios, provocando nuevos modos
de producir conocimiento. Se evidencia la potencia de una construccién colectiva, partiendo
desde quienes estan en situacion (hermanos/as de personas con TMG), que emana de
todas las fuerzas que trabajaron en este proyecto. Visualizar lo que viven como
hermanos/as cuidadores/as dinamiza las oportunidades de alzar estas voces hacia nuevas

personas y colectivos sociales.

¢ Como se superaron las dificultades?
Al poder identificar los factores que las dificultan o facilitan, asi como las principales
fuerzas en tensién, los protagonistas de las practicas obtenemos nuevas o mejores
pistas de como y dénde enfatizar para producir cambios, superar resistencias,
generar sinergias, enfrentar otras propuestas y tendencias y, asi, proyectar nuevos

horizontes de mas largo alcance o de mas amplia perspectiva. (Jara, 2012, p. 63)

Desde esta singular posicion, se identifican factores que facilitaron la participacién
de los/as hermanos, y otros factores que plantean desafios.Los talleres son procesos vivos
y dindmicos que requirieron replanteos en diversos niveles. Para el logro de los objetivos del
proyecto se realizaron reajustes especificos segun las caracteristicas de cada grupo. Si bien
se respetod el cronograma, se ajustaron detalles para favorecer la asistencia y participacion.
Esto implicé modificaciones leves en cuanto a duracién, frecuencia y dinamicas
presentadas, que acomparfiaron brindando mayor accesibilidad.

Durante los talleres, se detecta la gran necesidad de estos/as hermanos/as para
compartir las experiencias cotidianas de sus vidas, manifiestan carga emocional e
incertidumbres dolorosas. A partir de estas apreciaciones, se atendieron esos factores, aun
teniendo como foco los objetivos planteados en dichas instancias. Se vio que el equipo
pudo incorporar estas demandas cuidadosamente en los talleres, retroalimentando un
vinculo claro y profesional para acompafar este trabajo. Se aprecia que los vinculos

afectivos que se crean en los grupos favorecen la integracion y asistencia a los mismos. La
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capacidad de escucha atenta y respuesta por parte de las docentes coordinadoras a los
planteos y dudas en los talleres, favorecio la participacion integrando lo que sucede en este
proceso.

El compartir sus vivencias con la posibilidad de que sea aporte para multiplicar
espacios de visualizacién en la sociedad, parece operar como fuerte motivante en estas
instancias para algunos/as hermanos/as. Citando palabras de la fildsofa de la ciencia
Despret, “reconocer la manera en que otros seres son portadores de atenciones, es otra

manera de declarar importancias” (2023, p. 13).

¢ Como opero la implicacion durante esta experiencia?

La nocion de implicaciéon plantea que toda experiencia atraviesa a cada integrante
de un proceso. Tomando a Ardoino (1997), la implicacién es estar vinculada a algo, se
padece, es un hecho intersubjetivo. Es decir, siguiendo a Fernandez et al. (2014), la
implicacion se vivencia a partir de un encuentro con otro: sujeto, grupo, institucién,
generando pensamientos, asociaciones, emociones, conductas y posicionamientos sociales
y éticos que surgen de modo involuntario.

No podemos desprendernos de nuestras implicaciones primarias, aquellas

construidas en las diferentes etapas de la socializacion, ya que estas experiencias y

encuentros con otros han constituido nuestra singular identidad. El acto voluntario,

en todo caso, es tomar conciencia de estas implicaciones, a partir de un analisis que

se realizara siempre en una relacion intersubjetiva. (Fernandez et al., 2014, p. 11)

Por este motivo es pertinente reflexionar acerca de las afecciones, tomar distancia y
dar cuenta de lo que operd en quienes participamos de la experiencia. Consecuentemente,
durante el proceso de los talleres pude registrar momentos y situaciones que me interpelan
como estudiante inmersa en ese intercambio. Reconocer aspectos personales, sociales,
politicos que hablaron en mi durante esta experiencia.

Citando a José Luis Rebellato, investigador y filésofo uruguayo, cuando nos
adentramos en los procesos de otros/as y en los nuestros, también nos re-encontramos con
nosotras mismas. Descubrimos que las tensiones, presentes en toda practica, son vividas
por personas como nosotras, que exploramos, sofiamos y construimos, muchas veces, en
medio de incertidumbres y desde las incertidumbres. Asi, la sistematizacion se muestra
como escenario de nuestras subjetividades también, expresion de nuestros deseos,
posibilidad de recrear nuevos vinculos sociales, didlogos con otros/as, encuentro con
nosotros/as mismos/as (Jara, 2012, p. 51).

Como mujer, madre, educadora en primera infancia, tallerista de artes plasticas,

exploradora de la danza y estudiante avanzada de la Licenciatura de Psicologia, vivi esta
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experiencia con algunas expectativas, incertidumbres, esperanza de aprender, ideas acerca
de modos de participar y aportar. Sumado a esto, reconozco una potente inquietud que
vibra en mis actos y pensamientos, fruto tal vez de ser sujeta nacida durante la ultima
dictadura civico militar en Uruguay, en el seno de un contexto y familia vinculada a la
militancia social y ocupada en atender y dar voz a inequidades sociales. A través de esta
reconstruccion de experiencia, realizada de modo novedoso y no lineal, he transitado un
proceso, observando, dilucidando y reflexionando sobre esta practica, desde mi singular
posicién, nutriendo el deseo de reconocer y explorar dimensiones que componen las
conductas y vinculos humanos. Sin darme cuenta, se despertaron preguntas y deseos en
este proceso. ;Otra vez me encuentro trabajando con grupalidades, y con el arte como
mediador? ¢ Otra vez vinculada al tema de discapacidades? ;Qué me mueve el asunto de
personas cuidadoras, para qué?; Qué me pasa cuando pienso en TMG?

Desde el inicio, el trabajo en equipo planteado con el arte como mediador fue motivo
de mi postulacién a integrar este proyecto. Mis experiencias de vida y formativas
transitadas, me impulsan a utilizar estrategias artisticas en una larga trayectoria de sostener
cotidianamente tareas y procesos con infancias y sus familias. Esto gracias a mi rol docente
en diversas experiencias educativas. En este sentido, el trabajo en equipo ha sido un factor
clave en esa trayectoria donde el aprendizaje es continuo y en conjunto. Estos aspectos y
experiencias me constituyen, me posicionan y se manifiestan en el modo de observar,
interpelar e interpretar el mundo. Por otro lado, dilucidando factores emocionales, me vi
identificada con la sobrecarga que implica ser cuidadora, valorando muy especialmente los
espacios de cuidado personal y la potencia del trabajo en equipo para acompafiar a quienes
cuidamos. Al llevar a cabo esta experiencia pude identificar en mi, cuestiones asociadas a
ideas, valores, creencias y conocimientos acerca del cuidado a cuidadores/as, y de familias
con personas con discapacidades. De este modo, develo diversos aspectos subjetivos que
dialogan y se entrelazan con mas o menos énfasis a lo largo de este proceso de
encuentros. Para esta sistematizacién seleccioné especificamente los talleres de
hermanos/as de personas con TMG, porque me impacté conocer de cerca la realidad de
estos hermanos/as y sus familias, y me motiva visibilizar y profundizar el conocimiento de
esta tematica en la sociedad.

Concluyendo, desde esta singular situacion y contexto, se presenta esta

sistematizacion, que bien podria verse desde otras facetas.
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¢ Qué aspectos en relacién con las grupalidades generadas se pudieron visibilizar?

Llegando al final de este analisis, se incorpora esta pregunta, dando cuenta del
proceso que emerge de estos encuentros entre hermanos/as como grupalidad.

A partir de los talleres se gener6é una trama grupal, que se evidencia por ciertos
modos de participar, por conductas observadas, por los vinculos creados y por
manifestaciones de los y las participantes en las tareas desplegadas.

Al hablar de grupalidades se hace referencia al fendbmeno complejo del
funcionamiento de un grupo. Tomando la nocién de Riviere (1971), un grupo no es solo un
conjunto de personas, sino una estructura dinamica y compleja que se articula a través de
las relaciones internas entre sus miembros y la finalidad de una tarea en comun. La
grupalidad emerge de la situacion grupal, es lo que acontece realmente. Incluyendo aportes
de De Brasi, Etcheverry plantea que, explorar dimensiones grupales implica “observar los
procesos dinamicos que se constituyen de las relaciones entre los/as integrantes de un
grupo, como circula y se manifiesta el deseo en el entremedio de la situacion grupal, y como
se despliega la tarea” (2014, p. 22).

Incorporando los aportes de Pichon-Riviere (1971), figura rioplatense referente en
investigaciones y trabajos sobre grupalidades, el grupo se organiza en funcion de la tarea,
que atraviesa y configura toda la experiencia grupal. Como explica Etcheverry (2014), este
proceso se compone de aspectos manifiestos (explicitos) y latentes (implicitos), los cuales
pueden apreciarse en el transcurso de la tarea grupal y en la forma en que se asumen y
distribuyen los roles (p. 25). En este interjuego de roles, se plantea que el movimiento
constituye lo ideal, en tanto previene la fijacién de posiciones que derivan en estereotipos
limitantes. Para una mejor comprension de las dimensiones en el analisis de las situaciones
grupales, Pichon-Riviére presenta una figura con la idea de cono invertido, con una base, un
vértice y una espiral dialéctica (1971, p. 63). En la base se ubican los contenidos
manifiestos, o explicitos. En el vértice las situaciones basicas o universales implicitas que
son miedos a la pérdida y al ataque, miedo y resistencia al cambio, sentimiento de
inseguridad, comunicacion y aprendizaje. La espiral simboliza el movimiento dialéctico de
busqueda y clarificacion de lo que sucede, transitando de lo explicito a lo implicito, con el
proposito de volverlo manifiesto. Para complementar este analisis, este autor plantea la idea
de los vectores de evaluacion de grupo, que posibilitan generar visibilidad sobre el proceso
y la produccion de tarea. Etcheverry nos dice:

Dichos vectores son la afiliacion (que habla de un primer movimiento de

identificacion con el grupo), la pertenencia (que implica mayor compromiso con la

situacion), la cooperacion (que tiene relacion con la contribucién a la tarea), la
pertinencia (relativa al centramiento en la tarea prescripta), la comunicacion

(relacionado con los contenidos y formas de los mensajes entre los integrantes, y
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donde se incluye el malentendido relativo al ruido), el aprendizaje (que implica la
resolucion de las ansiedades y por ende la habilitacion a la transformacion), y la telé
(que refiere a un estado de disposicion positivo o negativo a estar en grupo y
producir). (2014, p. 25)

Se observa en determinados momentos que existen enunciados que develan
entramados diversos y plurales.

En la ronda inicial del segundo taller, al presentarse y compartir resonancias del
encuentro anterior, una participante expresé: “charlar estuvo bueno”, “poner en comun
experiencias de la esquizofrenia como hermanos/as”. Otra participante mencioné que las
preguntas que se plantearon fueron muy ricas: “asi cada uno/a pudo ver el lugar de
otros/as, incertidumbres, ayudarnos, ver los procesos que atravesamos”, otra hermana
agrega que le encanté compartir historias de vida. En este primer momento, al observar las
intervenciones que surgen en la dinamica grupal, se puede contemplar cierta conexién
grupal, relatos y vivencias por los que se sienten ligados/as por aspectos con caracteristicas
similares o conocidas por ellos/as. Lo anterior se muestra como el vector de afiliacion
desarrollado por Pichon-Riviére.

En el momento de realizar juntos/as la consigna planteada, se crea un clima de
confianza, confidencialidad, risas e intercambios. Mirando sus fotos cuentan quiénes estan
ahi, qué hacen, donde y cuando las sacaron. Todos/as participaron relatando algo de sus
vivencias cotidianas, compartieron miedos, tensiones, y también identificaron deseos. Se
brinda un tiempo-espacio para mostrar lo que hicieron y lo que les surge a partir de esas
creaciones. Siguiendo la propuesta de Pichon-Riviére, podemos observar, pertenencia,
cooperacion, pertinencia, y cdmo se despliega la comunicacion. En este aspecto podriamos
profundizar el andlisis identificando diversos roles que comienzan a emerger.

Por ejemplo, al acercarse el final de un taller, una participante manifiesta con visible
malestar que no entiende como sigue esto y que necesita informacion mas clara y
especifica. ¢ Estara ocupando el rol de portavoz en ese momento?

Se puede hipotetizar que se trata de una manifestacion de miedo o angustia de
separacion, expresando de esta manera su deseo de que este espacio no culmine.

En otro momento, cuando una hermana expresa “no es el mismo hermano de
antes”, “me sigue costando hablarlo”, podemos ver cémo el tema abordado gira hacia la
elaboracion de pérdidas. Parece necesario un tiempo-espacio para asimilar esta
transformacion que se presenta en la vida de estos hermanos/as.

En las reflexiones y preguntas colectivas aparecen estas interrogantes: §Como
cuidar, cdmo poner limites, quién cuida a los/as cuidadores/as? El grupo se interroga a si

mismo sobre roles y posiciones. En este proceso se observa como se despliega el
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movimiento espiralado del que habla Pichdn Riviere, estos/as hermanos/as retoman el tema
de cuidado, pero ahora en otra dimensién (autocuidado, limites, diferencias entre
progenitores y hermanos/as).

En resumen, tomando aportes de los/as autores/as mencionados en este apartado,
se abre una nueva dimensién posible para analizar esta experiencia. Dada la rigurosidad y
amplitud requeridas para esta tarea, queda planteada a modo de posibilidades abiertas a

explorar en otra oportunidad.

Reflexiones y aprendizajes
Segun Jara (2011), las reflexiones “son punto de partida para nuevos aprendizajes,

por lo que pueden ser inquietudes abiertas pues no se trata de conclusiones "definitivas".
(p. 12).

Siendo que el medio artistico ha sido un ambito explorado a lo largo de mi
trayectoria formativa y personal, comprendo ahora mas profundamente por qué esta
experiencia aporta al ambito de la Psicologia en el trabajo con personas que cuidan. Se
aprecia esta experiencia como potencia en si misma, siendo generadora de un tiempo y
espacio de problematizacion en la vida de estos/as hermanos/as. Se evidencia que el
trabajo en talleres generd grupalidad habilitando movimientos singulares con una intencion
transformadora.

Se reconoce el arte como potencia para abordar procesos donde se integran
aspectos psicoloégicos. Se comparte, como expresa Rolnik (2001), que el arte no se trata
s6lo de una actividad estética, sino que es también, un medio activo para transformar y
comunicar en el mundo. Las estrategias incorporadas a estos talleres cobran relevancia en
estos grupos de hermanos/as cuidadores, ya que han logrado en cada instancia, provocar
profundos intercambios. Se observa una gran oportunidad a partir de estas técnicas para
reflexionar abriendo nuevos modos de subjetivaciéon posibles. Citando a Moreno
Sainz-Ezquerra, observamos la capacidad de accién de las imagenes para producir nuevas
realidades y dar existencia a otros relatos, sujetos e identidades que irrumpen y expanden
los imaginarios dominantes (2018, p. 22).

Dos aspectos que emergen a partir del uso de recursos artisticos se destacan. Uno,
el arte como puente para expresar, representar y plasmar emociones, pensamientos y
deseos. Oftro, el arte como medio para problematizar situaciones y compartir en la sociedad
voces relegadas, dejar ver a través de la creatividad lo que piensan, viven, necesitan y
sienten estos/as hermanos/as. Estos aspectos no actuan por separado, ya que la potencia
del arte es a la vez su experimentacion (Stubs et al., 2020).

Esta experiencia integral permite indagar sobre el aporte del trabajo conjunto entre

diversas disciplinas, socializando conocimientos relevantes para crear posibles nuevas
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intervenciones. Las valiosas oportunidades que se desplegaron en estos grupos no se
podrian haber dado de este modo sin la interaccion de dos disciplinas, Psicologia y Arte. El
trabajo en equipo interdisciplinario procura abordar un determinado asunto en forma
integral, multidimensional y sistémica (Carrizo, 2021). Se suman saberes y conocimientos.
Los modos de comunicacion y de produccion se enriquecen habilitando nuevos procesos en
la subjetivacién. La salud y el arte dialogan y se enriquecen mutuamente en espacios
colectivos, son un medio para re-crear nuevas lineas de subjetivacion.

Esta experiencia promueve espacios para decir, sensibilizar, compartir y
transformar-nos. Se brinda apoyo social, que actia como un factor protector contra el estrés
asociado con el cuidado. Una interrogante que surge de este analisis es: 4Como llegar a
mas participantes en los talleres? Podria tratarse de que se desconoce qué se hace en
estos espacios, de dificultades por las dinamicas de vida actuales y personales, o de
ambas. En este punto se visualiza la necesidad de apoyo para personas que cuidan. Una
vez que se descubre este espacio, quienes asisten lo valoran y manifiestan mayor grado de
bienestar al ser parte de este proceso.

Atendiendo a otro aspecto planteado reiteradamente por estos/as hermanos/as,
¢qué sucede con la demanda de este grupo de personas de tener espacios con
continuidad? Se evidencia que existe una demanda, con sostenibilidad comunitaria, ya que
aun desde las dificultades horarias, de distancias y familiares, los espacios de encuentro,
creatividad y reflexion se han valorado muy positivamente durante todo este proceso por
sus participantes, y en la mayoria de los casos se han sostenido. De todos modos, la
posibilidad de diversificar los contextos y lugares ampliarian las oportunidades a la hora de
pensar en replicar estos espacios.

A pesar de las evidencias existentes de que el arte brinda un importante apoyo en la
salud y el bienestar, aun no se han abordado a nivel estatal las oportunidades que existen
en el uso de las artes en este campo (Guardiola y Bafios, 2020). Se estima que es posible
pensar una mayor colaboracion entre las areas de la salud y las artes, que permita
aprovechar su potencial. Trabajar entre disciplinas es posible y necesario. Reconocer
saberes y conocimientos, para incluir, sumar perspectivas y brindar nuevas respuestas a lo
que acontece. Impulsar la corresponsabilidad creando experiencias conjuntas, atendiendo a
fortalecer las voces que aun no se acompafnan suficientemente, es un desafio que se
presenta. La experiencia interdisciplinaria contribuye a afinar una vision que no mutila ni
reduce, sino que se ejerce para explorar de manera amplia la tension entre la unidad y la
multiplicidad (Carrizo, 2021). El siguiente desafio sera trascender estos aprendizajes,
replicando encuentros de hermanos/as cuidadores, donde la fortaleza de trabajar entre

diversas disciplinas sea una potencia al servicio de la inclusion para abrazar la vida.
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Se visualiza la necesidad de que se incluya en las agendas sociopoliticas el tema de
cuidado a cuidadores/as, discapacidad y TMG. Ofrecer mas espacios para escuchar, debatir
y visibilizar, atendiendo a que disminuya la carga tremenda que esto supone en algunos
grupos de personas. Se pretende con esto, crear interrogantes, modos de habitar, de
construir y de accionar desde la atencion a lo que esta sucediendo.

En suma, podemos producir cambios, somos nosotras quienes tenemos capacidad
creadora, transformadora, al menos para mirarnos, mirar con otros, y sembrar confianza
desde la accion.

Tal vez las respuestas que aun no se han encontrado a la busqueda de un

paradigma de transformacion ética de la politica y de construccién efectiva de una

democracia radical, no se vayan a encontrar en la mente ilustrada de nadie, sino que
se encuentran en germen en las experiencias diversas que se realizan en los
multiples campos de la accion econdmica, social, politica y cultural, y que requieren
ser recogidas, ordenadas, reconstruidas e interpretadas criticamente para alimentar

esos nuevos paradigmas. (Jara, 2012, p. 66)
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