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Resumen

Las vivencias del hermano, inmediatamente mayor, del nifio enfermo crénico
son muy poco conocidas en nuestro &mbito de trabajo, conocer desde la psicologia
cuales son las consecuencias que tiene la llegada del nifio enfermo a una familia y
cdémo ese cambio es percibido tanto por la madre como por el hermano es central en

esta tesis

El enfoque utilizado en la presente tesis, es el sistémico familiar pues permite
conocer y comprender las relaciones entre los distintos componentes y como estas
influyen el comportamiento de los integrantes, para asi tener una vision familiar y
personal que ayude a vivir la experiencia de la mejor manera desde la llegada a la

familia del nifio enfermo y en su desarrollo.

Son pocos los estudios que se han realizado para comprender esta vivencia, la
mayoria de ellos son norteamericanos, los cuales no dan cuenta de nuestra forma de
vivir en familia y en la sociedad como Chilenos. Frente a los trabajos realizados es
posible encontrar las variables que influyen en la relacién que se da con el hermano
enfermo como son: Edad, sexo, patrones de interaccion al interior de la familia, todas
éstas inciden en el impacto que se produce y la respuesta que se da en la familia, tanto

como alteraciones estructurales como emocionales en la familia.

También resultan importante, en la adaptacion familiar los distintos grados de
limitacion que se puede observar en el nifio enfermo, el tipo y tamafio de familia que

tienen y su condicion socioecondémica entre otras.

Se realizaron entrevistas semiestructuradas a hermanos de 8 nifios enfermos
que tuviesen entre 8 y 15 afios y que fuesen el hermano inmediatamente mayor, y

con, a lo menos 2 afos de convivencia con el nifio enfermo, entre otras caracteristicas



y a madres de 5 de estos mismos nifios para complementar el punto de vista del nifio

con el de la madre.

Entre las conclusiones cabe destacar que para la gran mayoria de los nifios
esta experiencia ha significado un cambio importante en su vida diaria familiar, ellos
se hacen cargo del enfermo cuando las madres, por diversas razones, no pueden
atender al nifio, dejando muchas de sus necesidades de lado por ello, también esto ha
significado que los hermanos estén sobreadaptados, esto para sentirse tomados en
cuenta y recuperar en parte el rol que tenian antes de la llegada del nifio enfermo.
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. INTRODUCCION

El presente trabajo pretende ser esbozo de la vivencia particular de un
miembro de la familia, en este caso el hermano, que se ve enfrentado desde el
nacimiento de un nifio que trae consigo una patologia cronica, al interior de su
familia, esta situacion tiene un impacto importante en su vida, y en la vida de todos
en su familia, conocer esta realidad, resulta importante para valorarla y
dimensionarla, para ampliar el conocimiento que tenemos desde la psicologia de esos

cambios en la familia y en las relaciones filiales y fraternales.

La enfermedad para cualquier ser humano es fuente de tension y de un cambio
en la situacion fisica o emocional de la persona, se procura la mejoria de esa
condicién como requisito indispensable para lograr una armonia que permita el
normal desenvolvimiento en las actividades diarias. Cuando la enfermedad ataca a
alguna persona significativa para nosotros, sea €ste un amigo, un miembro de la
familia de origen, o alguno de la familia nuclear, la tensién que provoca en la persona
puede variar desde una actitud proactiva de ayuda hacia el familiar hasta un
alejamiento del enfermo. Cuando ocurre el nacimiento de un nuevo miembro en una
familia, es un acontecimiento que provoca un cambio sustantivo en la forma en como
ella se percibe a si misma, incluso desde antes de su nacimiento, surgen expectativas,
miedos, esperanzas para con el nifio, tanto si éste es deseado o no, o si llega a una
familia en donde la posibilidad de mantencién ya sea emocional, fisica o social sea
posible o no. Cada familia tiene su propio estilo de convivencia, sus necesidades
culturales, sus relaciones entre los roles y reglas que manejan al interior de la familia,

como también formas de enfrentar el estrés y de expresar las emociones.

Si dentro de la familia hay méas hijos ellos, los hermanos®, sufren también el

impacto inicial por la llegada del nuevo miembro. En La Familia: una aventura los

! Se usara el género masculino para mencionar al paciente y al hermano de éste, aunque refiere a
ambos géneros.



autores plantean que “Los nifios. llegan al mundo con diferencias constitucionales
bien definidas... tanto en rasgos fisicos como de temperamento y en la capacidad de
reaccionar frente a los estimulos ambientales...” (Elsner, Montero, Reyes y Zegers,
1988 p. 66), por lo tanto tienen que acomodarse al hecho de que los padres y en
especial la madre, se centren en su cuidado. El nacimiento de un bebé se ubica dentro
del ciclo normal de la familia: “El nucleo familiar, en su relacion con el mundo, se
vuelve més hacia adentro para poder dedicarse en forma exclusiva al hijo...” (Elsner;
Montero, Reyes y Zegers, 1988 p. 58) Este cambio, en el sistema familiar, conlleva
nuevas relaciones entre los miembros de la familia como, por ejemplo, nuevos
acomodos en horarios, gastos y necesidades que el nuevo miembro de la familia
requiere, entre otras cosas. Si el nacimiento del nuevo miembro no responde a las
expectativas, se puede decir que una nube negra se estaciona en el hogar, provocando
una problematica extra a cada uno de los miembros de ella. Esto, en el caso del
nacimiento de un nifio con enfermedad cronica, es decir un nifio con una enfermedad
que llevard toda la vida y que tendra un impacto importante en el como él se
desarrollara. Esta situacion provoca cambios definitivos, tanto para los hermanos
como para los padres, implica un cambio al interior de la familia a muchos niveles:
Emocional, Relacional y Conductual. ElI grado previo de afiatamiento y
comunicacion al interior de ella, determina la forma en que lograra sobrellevar de
buena manera esta nueva etapa, asimismo la reaccion del o los hermanos, va a
depender de su edad, su capacidad de comunicarse con sus padres y, en especial de la
relacion previa con ellos. Esta relacion debera ir cambiando necesariamente a lo largo
del ciclo vital de la familia y de cada uno de sus miembros. El nifio, en algin
momento, es dado de alta del hospital y cuando llegue a casa se requerird que inicie
un proceso de tratamiento, el cual podria ser indefinido. Desde el punto de vista, la

familia, ya se ha transformado.

Respecto a los hermanos, uno se podria preguntar ;Qué pasa cuando ellos ven
nacer a su hermano con enfermedad crénica? O (Como se crean, se adaptan y se

readaptan entonces las relaciones entre los hermanos? ¢Qué influencias positivas y



negativas pueden crearse entre el uno y los otros? ;Qué piensa y qué siente el
hermano que no tiene la minusvalia®? ;Cémo se contempla a si mismo en el seno de
la familia, cbmo contempla a su hermano, como contempla a sus padres? ¢Cuéles son

las reacciones en relacion con sus amigos? ¢ Qué piensa del presente y del futuro?

Si la irrupcién de la minusvalia de un hijo en la familia rompe, al menos
temporalmente, el esquema y las expectativas de los padres, no menos rompe el
esquema Yy expectativas de los hermanos. En particular para quienes eran
considerados la “guagua de la familia”, precisamente por esta ubicacion en la familia
van a estar mas proximos y van a compartir mas tiempo con el hermano en una
relacion mas inestructurada, que con el paso del tiempo aprenderan a sobrellevar y
son quienes quizas, seran los que acompafien al nifio enfermo a lo largo de toda su

vida.

Dentro del quehacer profesional de un psicélogo esta, sin duda, la necesidad
de ir incrementando su bagaje de conocimientos a medida que se producen cambios
significativos en las distintas problematicas que afectan a la poblacion. Por ser, la que
se abordo, una problematica poco analizada, es que permite una amplitud de puntos
de vista al ser analizada nos ayudan a acceder a nuevas perspectivas. Estos posibles
nuevos analisis son los que me motivan a introducirme en este tema para ampliar lo

que de él se conoce.

2 Se hablara en forma indiferenciada de minusvalia y enfermedad crénica, aunque ambos conceptos no
son sinénimos entre si, ya que una incluye a la otra.



1.- Antecedentes y Planteamiento del Problema

Gracias al actual progreso de la medicina infantil particularmente de las areas
pediatricas: neonatologia y cuidados criticos pediatricos, se han conseguido una
importante disminucion en la tasa de mortalidad de los nifios, lo que para el Servicio
de Salud Metropolitano Sur Oriente (S.S.M.S.0.%) cay6 entre 1990 y 1999, desde
13,5 a 9,2 x mil nacidos vivos, mientras en el pais lo disminuia desde 16 a 10 x mil
nacidos vivos. Sin embargo este impactante éxito en el rescate de vidas infantiles en
riesgo, se ha visto acompafiado de un aumento en la cantidad de pacientes que
sobreviven con secuelas o incapacidades de diferentes magnitudes. Esto en palabras
del proyecto: Nifios con Necesidades Especiales en Atencion en Salud (N.I.N.E.A.S)
con lo que ha habido:

“Una significativa sobrevida y un aumento en la cantidad de pacientes que

sobreviven con secuelas o incapacidades de diferentes magnitudes, en muchos

casos con secuelas cronicas producto de patologias de base. Sin duda ello
constituye un impacto en la calidad de vida tanto del paciente como de su

familia”. (Proyecto N.I.N.E.A.S 2004 p. 4).

Es decir, que en el &rea de atencidn sanitaria asignada al S.S.M.S.O., un
tercio de la poblacion corresponde a nifios y adolescentes. La poblacion menor de 19
afios inscrita al 2001 era de 316.236 entre nifios y jovenes. De acuerdo a cifras
proporcionadas por la Organizacion Mundial de la Salud (O.M.S.), un 10% de esta
poblacién sufre de algin grado de discapacidad, entendida ésta como “cualquier
restriccion o pérdida de la habilidad para desempefiar una actividad, de un modo
igual a, o dentro de, los rangos considerados normales para un ser humano”; lo que
para el Servicio de Salud representaria alrededor de 32.000 nifios. (Proyecto
N.I.N.E.A.S 2004 p. 4)

¥ El Servicio de Salud Metropolitano Sur-Oriente se compone de los hospitales: Padre Hurtado; Sétero
del Rio; Hospital Sanatorio San José de Maipo y comprende las comunas de La Florida, Puente alto;
La Granja; La Pintana; San Ramén; Pirque; San José de Maipo.
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Asimismo, al buscar una definicién de lo que se entiende por enfermedad
cronica es posible encontrar muchas de diversa indole y énfasis, la mayoria hace
referencia a trastornos organicos o funcionales que implican una pérdida o
modificacion del modo de vida del paciente, y que han persistido o es probable que
persistan durante largo tiempo. De acuerdo a cifras proporcionadas por la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), un 10% de la poblacién menor de 19 afios
sufre de algun grado de discapacidad, entendida ésta como “cualquier restriccion o
pérdida de la habilidad para desempefiar una actividad, de un modo igual a, o dentro
de, los rangos considerados normales para un ser humano”, lo que como ya hemos
dicho para el Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente (S.S.M.S.0) *. presentaria
alrededor de 32.000 nifios con enfermedad cronica.

Para delimitar el concepto de enfermo crénico nos adheriremos a la definicion
que se utiliza en el Proyecto N.I.N.E.A.S:

“Nifios, desde recién nacidos a menores de 19 afios, que padezcan una
condicion cronica compleja relacionada a su salud fisica, a su desarrollo, a su
conducta o a su afectividad, que se estime que los afectara en forma continua al
menos durante 12 meses 0 mas 'y que resulte en una limitacion de su capacidad para
desarrollar actividades de acuerdo a su edad y que necesiten de prestaciones de
salud no habituales para otros nifios de su edad o requieran controles de salud y
programas de prevencion con mayor frecuencia y/o complejidad, que los requeridos
habitualmente por nifios de su edad.” (Proyecto N.I.N.E.A.S 2004 p. 13):

En el ambito de salud y familia, se plantea que “se han explorado las
relaciones entre las variables estructurales de la familia y el desarrollo biolégico de
sus integrantes” (Covarrubias et alter,1986 p.34). Méas adelante agregan, que en los

afios ochenta, se inicié en Chile la preocupacion por la interaccion entre dinamica

4 Muchos de los datos del servicio fueron sacados de documentos internos de CAMINAR del afio
2002, 2003, 2004 y de N.I.N.E.A.S 2004
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familiar y la salud de los pacientes, ésta llevo a utilizar “conceptos considerados
relevantes para la practica médica con enfoque familiar... entre ellos esta el
concepto fundamental de familia como unidad Biopsicosocial”” (Covarrubias et
alter,1986 p. 34). Desde esta perspectiva se puede entender que la gran mayoria de las
acciones en salud, incluyendo en este concepto a la salud mental, deberia tener un
caracter sistémico, ya que requiere de una mirada que tome en cuenta a todos los
integrantes de la familia y a las relaciones que se dan entre ellos para comprender de
manera mas completa al paciente y a su enfermedad. Esto en la practica cotidiana no

se aprecia en nuestro sistema de salud actual.

Se podria pensar que este avance en la medicina también ha tenido un
correlato en un apoyo que implique una preocupacion mas integral a las necesidades
que surgen en la familia, ya que el mayor nimero de nifios secuelados implica
también un nimero mas elevado de familias que requeririan de una preocupacion por
parte del equipo de salud, ya sea, para un mayor apoyo hacia su familiar enfermo y/o
también para que la familia logre adaptarse de la mejor manera posible al nuevo
escenario familiar. Esto puede ir desde la capacitacion que se requiere en la
aplicacion de procedimientos que demanda el enfermo, hasta la posibilidad de
atencion especializada hacia el resto de la familia que integre el aspecto emocional de
la enfermedad, ya que no sélo el paciente sufre, es toda la familia la que vive la
enfermedad.

El tema de la familia y, en particular, de cada uno de sus miembros ha sido un
tema que ha motivado numerosos estudios desde las diversas disciplinas que
componen las ciencias sociales, esto ha servido para teorizar en una infinidad de
variables que influyen en las relaciones que se dan dentro del &mbito familiar. Desde
las teorias psicoldgicas se ha intentado comprender las preguntas béasicas de la
ciencia, el especificar qué es, el cbmo se dan algunas conductas, y el porqué de ellas,
a qué responden algunas formas de mirar la realidad etc., todas estas interrogantes se

han planteado para llegar a apoyar en forma mas efectiva a quien sufren de estas
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problematicas. Entre estas tematicas encontramos algunas que ya han sido muy
estudiadas, como es la relacion de pareja; las relaciones entre los padres y los hijos
adolescentes; los cambios psicologicos que se producen en el crecimiento normal; o
también como la enfermedad mental afecta las relaciones al interior de la familia,
entregando como resultado un variado conocimiento que ha permitido crear bases

tanto tedricas como de intervencion hacia aquellos que sufren dichas problematicas.

Los hermanos, en general, ademas juegan un rol fundamental en la vida de
todo nifio, conocen al hermano como ninguna otra persona “constituyen nuestra
primera relacién social y el efecto que ejercen sobre nosotros desde temprana edad
se prolonga al resto de nuestros dias... pese a su importancia, rara vez nos tomamos
la molestia de pensar acerca de esta relacion; rara vez la reconocemos” (Powell y
Ahrenhold, 1991 Prefacio XIII)

Entre los distintos miembros que se ven afectados por la enfermedad, el
impacto en los hermanos, como ya dijimos varia de nifio en nifio, y las reacciones
pueden ir desde el acoger al hermano, actuando muchas veces como el cuidador
secundario, o finalmente el protector del nifio enfermo, hasta el rechazo silencioso y
culpable, ademas de una infinidad de sentimientos que van surgiendo como:
Confusion, Desilusion, Miedo, etc. Sin duda que para los hermanos las relaciones se
vuelven mas complejas con la llegada del hermano enfermo, puesto que ellos tendran
que pasar por varias etapas para ir entendiendo qué es lo que esta pasando. Sin
embargo, hay reacciones comunes que parten del impacto inicial (con un amplio
abanico de sentimientos) hasta asumir dos posturas distintas hacia el hermano. Estas
no son permanentes en el tiempo dependen mucho de la posicion en la familia del
hermano, de su propia historia personal como hijos y hermanos, asimismo guarda
relacion con, como el nuevo hermano fue recibido por la familia. (Brown, Goodman,
y Kupper, 1995 p. 13)
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a) Para muchos de ellos la experiencia puede ser positiva ya que se pueden
“involucrar profundamente en ayudar a sus padres a cuidar al nifio con

discapacidad...”

b) Surgen sentimientos de amargura y rabia “se sienten celosos, abandonados, o
rechazados, al tiempo que ven que la mayor parte de la energia, atencion, dinero y

apoyo psicologico de sus padres, fluyendo hacia el nifio con necesidades especiales”.

Las distintas corrientes en psicoterapia pueden aportar desde diferentes
miradas al que hacer de la familia, no obstante la terapia sistémica aporta de manera
méas profunda a la problematica. La presente tesis se realiza desde la perspectiva
familiar sistémica pues esta teoria aborda a la familia como un sistema relacional
(Feixas y Mir6, 1993 p. 35), plantean que desde alli es en donde la conducta de un
miembro de la familia no se puede entender separada del resto de sus miembros. Esto
lleva a considerar que la familia es méas que la mera suma de sus componentes, por
tanto todo tipo de relaciones al interior de la familia tiene la misma importancia. Es
necesario conocer interrelaciones causales circulares. Cada familia tiene
caracteristicas propias de interaccion y de formas de mantener su equilibrio y matizar

los margenes de su progreso o cambio.

Los procesos transaccionales de adaptacion a nuevas situaciones que deben
enfrentar las familias de los sujetos del presente estudio pueden ser considerados
erroneamente como patoldgicos producto de la escasa informacién entregada por el
personal de salud, o la incapacidad, producto de la impresion inicial de retener la
informacion, la angustia, la culpa y el temor a perder al ser querido. Entonces el
enfoque de la familia como un sistema social en transformacion esclarece la
naturaleza transaccional de determinados procesos familiares, sin considerarlos
patologicos. Estos procesos, no obstante ser normales, requieren una exploracion de
la situacion de la familia y sus miembros por las posibles dificultades de

acomodacion en especial, en el caso de los hermanos.

14



Desde este enfoque se investigara lo que les sucede a los hermanos mayores
desde el nacimiento de un nifio enfermo cronico al interior de su familia, en su
relacion con él desde su propia visién y como cambia la relacion con los padres desde
la perspectiva de la madre, en funcién de los cambios internos y externos que se

producen y la forma en que responden a ellos

2.- Formulacion del Problema y Pregunta de Investigacion.

La actual estructura social exige cada vez mas la participacion de ambos
padres en la contribucion econdmica a la familia, lo que resulta en la reduccién de los
tiempos de convivencia con los hijos, genera la ausencia de espacio y tiempo de vida
familiar en comun. Estas familias son exigidas desde el medio externo a cumplir
ciertas conductas que son consideradas basicas, es decir, se les pide a los padres
principalmente, que no sélo puedan proveer econdmicamente a sus hijos, sino que
ademas, puedan aportar el tiempo y dedicacion necesaria para un normal desarrollo
de ellos; esto en muchos casos no es posible dado el escaso tiempo que tienen
producto de las labores realizadas fuera del hogar. Mientras, que en el tiempo con el
que pueden contar para la familia, proporcionan a los hijos la mayor cantidad de
cuidados, cumpliendo su rol al maximo, a veces con mucha culpa, por no poder

abarcar todo lo que quisieran.

Cuando los recursos son escasos, ya sea porgue ellos reciben un sueldo bajo o
porque s6lo uno de los padres trabaja, se hace mas dificil para ellos sobrellevar la
familia aportando el minimo necesario para que ellos puedan desarrollarse

normalmente en todas las areas, en especial los hijos.

En muchos casos, donde ambos padres trabajan el cuidado de los hijos queda

a manos de familiares cercanos; sean estas abuelas, tias 0 hermanos mayores o de
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vecinos que colaboran con la familia. En aquellas familias de bajos recursos el apoyo
de los otros se hace muy necesario para la sobrevivencia de la familia, no sélo en el
cuidado de los hijos sino que también en apoyo econdmico y realizacion de tareas al

interior del hogar.

El destacar el papel que los hermanos cumplen en la familia es para valorar
una relacién pocas veces explicitada por los adultos y que, sin duda, entrega un
efectivo aporte a ella.

Partimos de la base que el papel que juegan los hermanos en la existencia,
desarrollo y bienestar de toda familia es relevante. Dentro del mundo familiar
constituyen un sistema que posee una dindmica propia. Mantienen entre ellos unas
relaciones especiales. Tienen su propio mundo que es muy diferente al del adulto y

que, junto con los afios esta en constante transformacion.

Cuando en una familia conviven hermanos de edades diferentes, las relaciones
son aun mas complejas porque las influencias de las edades, de los temperamentos
distintos, de las experiencias propias, de los amigos, se entrecruzan de mdltiples
maneras. Sin embargo la convivencia influye sin duda al desarrollo y la madurez de
los hermanos; cada uno de ellos entrega un aporte, una contribucién muy notable

tanto en calidad como en intensidad para ese desarrollo.

Cuando uno de los hermanos, tiene un problema de salud crénico, es necesario
que nos planteemos el rol que el hermano de este nifio va a tener, ya que como
dijimos, el apoyo que este hermano puede ofrecer es fundamental para el bienestar
del enfermo cronico, pero también para la familia, ya que al estar todos apoyandose
es méas posible pensar que ellos como familia podran afrontar de mejor manera los

acontecimientos venideros, sean estos o0 no, producto de la enfermedad.

Pero también es preciso, plantearse el lugar de los hermanos en la vida de un

nifio con discapacidad croénica, ya que el nifio puede ser tomado en cuenta meramente

16



desde un punto de vista utilitario, asumiendo que en la medida que pase el tiempo
ellos podrian apuntalar las nuevas necesidades familiares haciéndose cargo del
enfermo, ya sea, en el cuidado mientras la madre no se encuentra o en las labores de
casa, ya que la madre suele esta ocupada con el hijo enfermo, esto ademas puede ser
mas enriquecedor en su propio crecimiento como personas, en su educacion, su salud,
sus vivencias, su felicidad, etc., esto debe interesar tanto a los padres, tanto asi como

lo inmediato que puede ser la salud del hijo enfermo crénico.

Muchas veces los nifios crénicos son derivados a centros de atencion que
solamente dan apoyo a las necesidades bésicas para su desarrollo maduracional, sin
involucrarse mas profundamente en su singularidad, la de su familia y en especial sus

hermanos.

Es muy complejo para los equipos de salud no especializados en el tema,
enfrentarse a un nifio crénico, por las maltiples necesidades que estos pacientes
tienen; cada uno de ellos requiere al menos tres o cuatro especialistas, ademas de una
atencion expedita, clara y coordinada que permita que haya un equipo de cabecera
que concentre y mantenga el control integral de lo que le sucede al nifio. En nuestro
pais son pocos los equipos de salud que intentan entregar ese apoyo integral: es asi
que en el afio 1996 se creod en Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente un equipo
multiprofesional para el manejo integral de nifios portadores de patologias cronicas,
el C.A.M.L.LN.A.R. (Centro de Atencion Medica Integral de Nifios de Alto Riesgo) alli
diversos profesionales: Medicos, psicologa, asistente social, nutricionistas, y
enfermera, realizan su trabajo diariamente apoyando no solo a los nifios, sino que

también incorporando a los padres en el mejor cuidado de los nifios.

Las familias del C.A.M.I.N.A.R. en su gran mayoria son de escasos recursos,
y tienen un nivel educacional basico, esto tiene un impacto inmediato en como es
posible la atencion al nifio enfermo, ya que los escasos recursos estan destinados a la

totalidad de la familia, por ende, el apoyo requerido va mas alla del proporcionado.
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Este apoyo solo se limita a lo que es visible, es decir, solo a aquellas cosas que para
las mismas familias y familiares es necesario remediar, olvidandose de la importancia
de las relaciones al interior de ella, de los distintos subsistemas que requieren una
mirada, como son la relacion de pareja, la relacion entre padres e hijos y lo que nos
convoca la relacion entre los hermanos y cémo estas relaciones pueden aportar desde

su singularidad a sobrellevar una enfermedad cronica al interior de ella.

La labor diaria de apoyo y ayuda que se realiza en C.A.M.I.N.A.R. es para un
numero limitado de pacientes, principalmente debido a limitaciones presupuestarias,
durante el afio 2003 se logro atender a 256 nifios y a sus familias. Cabe destacar, que
mas del 88% de los nifios atendidos en C.A.M.I.N.A.R. pertenecen a familias de
extrema pobreza o de estrato bajo, y en la mayoria de ellas habia mas de un hermano
a la llegada del nifio enfermo. Para conocer mas la realidad del S.S.M.S.O. en el afio
2001 se realizo un catastro cuantitativo y semi-cualitativo a nifios atendidos en el
Centro Diagnostico Terapéutico (C.D.T.), de acuerdo a los resultados se detectaron
mas de 2.400 pacientes con enfermedades crdnicas, un tercio de ellos severamente
afectados, con riesgo o con grave compromiso funcional. La atencion fragmentada
entregada hasta ahora al nifio, tanto en los aspectos clinicos como administrativos, ha
impedido tener un catastro mas afinado del nimero de ellos y de la complejidad y
severidad de sus afecciones y en consecuencia, sé esta ain muy lejos de conocer sus

necesidades reales.

La forma como enfrenta la institucion de salud el problema del nifio crénico
estd centrada en el paciente por parte de los agentes clinicos, no dandole la debida
importancia a la familia, ni a los hermanos, ignorando sus necesidades, sus

dificultades econdmicas y, principalmente, sus emociones.

Los hermanos de estos nifios desde la institucion de salud no tienen un espacio
para dialogar en torno a como les afecta la enfermedad del nifio crénico, a como
afecta el cambio en las instancias de intercambio afectivo, o sea toda aquella

expresion tanto verbal como fisica de carifio y cercania emocional, que se da por los
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cuidados que requiere el hermano enfermo. Las posibles dificultades que aquejan a
estos hermanos pueden ser en diversos ambitos: educativo, relacional o
psicosomatico. Estas dificultades, en ocasiones se detectan y son tratadas en colegios
o0 consultorios en forma independiente, en otras, no son visualizadas, principalmente
porque las instituciones en donde el hermano se desarrolla y se relaciona, sea este el
colegio, la familia extensa, el consultorio y la propia familia, no logra sintonizar
ambas problematicas y son atendidas de manera individual perdiéndose el caracter
sistémico que éstas podrian tener. Entonces lo que le ocurre al hermano, los
sentimientos, emociones, pensamientos que tiene y cdmo estos son expresados en lo
concreto de su vida diaria, no son considerados ni recibe la atencion que merece.
Indudablemente se sabe que le afecta de alguna manera, que siente que su familia se
transforma de alguna forma y esa transformacion es permanente y tiene
consecuencias para él, Desde estas circunstancias queremos conocer con mas
profundidad el tema para tratar desde aqui acercarnos a visualizar el trabajo integral

que seria requerido.

Aqui la psicologia ha provocado un vuelco de paradigma en la concepcion de
persona, en especial, a partir del cambio de mirada que desde la década de los
cincuenta se ha dado, preocupandose por el nicleo en donde se desenvuelven las
personas, es decir, ha avanzado desde una mirada atrapada en el individuo hacia una
mirada hacia el sistema en donde éste se desarrolla, se ha ido desde lo remedial hacia
lo preventivo, lo que ha permitido que muchos males que aquejaban al ser humano se
hayan controlado o por lo menos ha caido su incidencia en las personas, ademas
desde el trabajo aislado en una consulta hacia la integracion en equipos
multidisciplinarios, sin perder la clinica como origen. Estos tres elementos han
permito que el abanico de posibilidades y acciones posibles de realizar se hayan
multiplicado, es asi que ha sido posible la integracion de la psicologia junto a otras

disciplinas para el apoyo de los enfermos y sus familias.
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Esto hace necesario el pensar en la necesidad que también surge en los demas
familiares, en este caso de los hermanos, para quienes la experiencia de crecer y
muchas veces cuidar de un hermano enfermo crénico, resulta vital y trascendente para
su vida, ya que, es de suponer, que deja un sello distintivo a ellos, sello que los
acompafara en el resto de su vida, y si él es acomparfiado en el proceso, no sélo desde
la psicologia, sino que también desde los distintos estamentos de la salud, puede
resultar en una experiencia positiva y estimulante y no un freno o carga que marco
una época de su vida y que por ende no le permitié desarrollarse como hubiesen
querido. Entonces planteamos la siguiente pregunta de investigacion

¢Como afecta a un hermano mayor no enfermo en su vida familiar la llegada

de un hermano enfermo cronico del programa C.A.M.I.N.A.R.?
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3. Aportes y Relevancia de la Investigacion

Investigar los cambios que se producen en la relacion que se da al interior de
la familia, a la llegada de un enfermo cronico, implica aproximarse al conocimiento
de las complejidades familiares y al impacto que las enfermedades pueden tener en el
desarrollo personal de sus integrantes, asimismo nos permite introducirnos en el
ambito de las relaciones interpersonales que tanto el enfermo como el resto de la

familia estructuran en el transcurso del tiempo.

En este sentido, es posible plantear que se hace necesario que la psicologia
asuma un papel preponderante de apoyo a las personas, tanto pacientes como
familiares de los enfermos, ya que los avances de la medicina han tenido como efecto
un mayor predominio de las enfermedades cronicas, ya sea de adultos o en nifios,
dado la mayor sobrevida de ellos, en especial de nifios muy pequefios o portadores de
problemas fisiologicos (genéticos, metabdlicos, neurolégicos etc.), no han tenido de
manera masiva su contraparte de preocupacion por el aspecto emocional y por lo

tanto relacional de las familias que tienen a uno de sus miembros con minusvalia.

Es posible comprender en las familias, lo que les ocurre desde el impacto
inicial, al no estar preparada para dicha problematica, que requiere especialistas que
no solo le hablen de la patologia del nifio enfermo, sino que también las apoyen en la
posterior reorganizacion necesaria que se provoca al interior de la familia. Este
espacio se abre al psicélogo como un aporte necesario para promover acciones en pos
de un ajuste a la nueva realidad familiar, alli €l puede aportar a un mejoramiento de
las relaciones que se dan. Frente a la temética de la enfermedad cronica es posible
centrarse en las relaciones entre los hermanos, en donde uno de ellos sufre una
patologia crénica, ya que como hemos planteado requieren de ese apoyo mas fino que

permita el encuentro entre ellos.

21



Para los hermanos mayores este cambio podria significar una radical
transformacion en la manera en como ellos son percibidos y como ellos perciben al
resto de la familia, frente a esto hay una escasez de estudios sobre las dinamicas de
interaccion que se dan entre los hermanos, estos parecen no ser tomados en cuenta en
forma unitaria, serian invisibilizados, centrandose solo en el enfermo. Este elemento
relevante abre para esta tesis la necesidad de iniciar un trabajo exploratorio que
permita comprender las vivencias personales de estos hermanos, ¢Como les cambia la
vida?, ;Como son las relaciones que se dan al interior de la familia? Y ¢Cual es el rol

que ellos deben adoptar en funcion del hermano portador de patologia?.

El ingreso del psicologo en el area de la salud ha tenido un ascenso constante
en la ultima década principalmente por el reconocimiento por parte de las autoridades
de salud de la existencia de problematicas que requieren la presencia de un psicélogo
para su mejor evolucion, Depresion, SIDA. Cancer, etc., sin embargo en otras se hace
necesario crear desde la psicologia la necesidad de un trabajo integral hacia la familia
pues muchos de los protagonistas de las problematicas no son tomados en cuenta,
como es el caso de los hermanos, muchas dificultades que éstos podrian tener, que de
una u otra manera conflictuarian a la familia, podrian ser tratadas a tiempo o por lo
menos tomadas en cuenta por todos los especialistas para el apoyo integrar que la
familia necesita y no s6lo cuando los hermanos se vuelven “visibles” en actitudes de
ruptura con el medio y con la familia o cuando su accionar diario, ayuda en la labor
de los adultos de la familia. En consecuencia, se hace necesario conocer cuales son
esas problematicas que ellos viven, que les pasa a ellos con su familia, y a partir de
esto cudles son aquellas problematicas en donde el psiclogo tiene un rol que
cumplir, no sélo desde el &mbito clinico sino que también desde el &mbito

comunitario y educacional, en donde las dificultades se hacen mas evidentes.
Se hace necesario enmarcar para profundizar, centrar el accionar en lo que es

relevante para la familia y que de una manera parece ignorado, permite una mirada

distinta y de colaboracion con el resto de la familia y en especial con el enfermo
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cuando éste, esté en condiciones de comprender lo que le pasa y se requiera un apoyo

especifico que puede ser proporcionado por el hermano.

Ocurre con frecuencia y es posible pensar que frente a una enfermedad, dado
el paradigma cientifico en que nos enmarcamos, que el enfermo es lo primero y Gnico
en lo cual hay que centrar la preocupacion, y en especial en los aspectos fisicos de su
enfermedad, y que en consecuencia se descuidan las otras actividades y a los otros
miembros de la familia, ya sea por un problema de tiempo, recursos o de capacidad de
intervencion. Entonces las familias, en su gran mayoria, asumen un rol protector
frente a la situacion de que uno de ellos tenga una patologia que requiera atencion de
algun tipo, ellos asumen que con la mejoria, cuando ésta es posible, no se requiere
otro auxilio, pero cuando ésta no llega, se ven afectados como familia ya que el
aspecto emocional no es suficientemente valorado, teniendo como consecuencia, que

al interior de la familia se puede sufrir de mucha soledad e incomunicacion

En las distintas situaciones que surgen y se desarrollan en la familia con la
llegada del nifio cronico y el dolor que vive ésta dada la necesidad que tienen de
encontrar un motivo que les ayude a comprender porque se da esta situacion, destacan
la importancia que puede tener las relaciones al interior de ésta, en los distintos
subsistemas y los distintos miembros en particular, entre estos, los hermanos son
parte de aquellos que no estan directamente involucrados, ya sea en la obtencion de
recursos, cuidado mas especifico o el traslado a los centros de salud, por esto es
posible pensar que surge la necesidad de que el hermano también sea "cuidado™, que
se conozcan cudles son las dificultades que mas enfrenta y cuales serian las actitudes
y actividades que le ayudarian a sobrellevar de mejor manera su situacion para que
eventualmente pueda colaborar también en el cuidado del nifio enfermo sin que él se
sienta no tomado en cuenta por sus figuras significativas. La presencia de un

psicologo que conozca el tema puede ser un aporte.
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4. OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL:

* Conocer los efectos que provocan, en el hermano mayor, la llegada al grupo
familiar de un hermano con patologia crénica desde la perspectiva de él y de su

madre entre usuarios del programa C.A.M.1.N.A.R. del Hospital Sotero del Rio

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1.- Describir desde el punto de vista del hermano mayor la vision que tiene respecto a
los cambios que se han dado en él desde la llegada del nifio afectado de una patologia

cronica.

2.- Describir, desde el punto de vista del hermano mayor, la vision que tiene respecto
a los cambios que se han dado en la familia desde la llegada del nifio afectado de una

patologia crénica.

3.- Describir desde el punto de vista del hermano mayor, la vision que tiene respecto
a los cambios que se han dado en los padres desde la llegada del nifio afectado de una

patologia crénica.
4.- Describir, desde el punto de vista de la madre, la vision que tiene respecto a los

cambios que se han dado en el hermano mayor desde la llegada del nifio afectado de

una patologia cronica.
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5.- Describir desde el punto de vista de la madre, la vision que tiene respecto a los
cambios que se han dado en la relacion con los padres desde la llegada del nifio

afectado de una patologia cronica.

6.- Describir, desde el punto de vista de la madre, la visién que tiene respecto a los
cambios que se han dado en la relacion entre los hermanos desde la llegada del nifio

afectado de una patologia cronica.

7.- Describir desde el punto de vista de la madre la vision que tiene respecto a los
cambios que se han dado en la familia desde la llegada del nifio afectado de una

patologia crénica.

8.- Describir desde el punto de vista de la madre la vision que tiene respecto a los
cambios que se han dado en ella misma desde la llegada del nifio afectado de una

patologia crénica.
9.- Describir desde el punto de vista de la madre la vision que tiene respecto a los

cambios que se han dado en la relacion de pareja desde la llegada del nifio afectado

de una patologia crénica.
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II. MARCO TEORICO

Como la intencién de la presente tesis es investigar la situacion en que los
hermanos desarrollan su rol, a partir de la existencia de un hermano enfermo cronico,
desde la teoria sistémica, en donde la familia tiene un rol fundamental para explicar
las distintas reacciones de cada uno de sus miembros, es que clarificaremos los ejes
tedricos que son fundamentales para la investigacion: Familia; Enfoque Sistémico y

Relacién entre los Hermanos.

1. FAMILIA

Al pensar en familia y cudles son sus elementos constitutivos encontramos
que para Alvarez, la familia es considerada como institucion por que “ en ella se
cumplen ciertos roles guiados por reglas o normas, ... y las instituciones son unos
modelos de comportamiento estables, duraderos y bien organizados, que reciben su
forma en una determinada sociedad y sirven para la supervivencia del grupo”
(Alvarez 1982 p. 23). Horwitz et alter, agregan que “La familia como institucion
social aparece en todas las sociedades conocidas, siendo un todo para los individuos
que la integran..”. (Horwitz N; et alter 1986 p. 179).Para ellos pertenecer a una
familia constituye una imagen y un ejercicio permanentes en la vida humana.
Caracterizandose por sus relaciones de intimidad, solidaridad y duracion” Mas
adelante, agregan “en el seno de cada familia se transmiten creencias y habitos, asi
como también percepciones de riesgo... es un pilar fundamental de la estructura
social, la que le impone tareas que la obligan a configurarse de una determinada
manera”. (Horwitz N; et alter en Covarrubias et alter 1986 p. 179), plantean también
que tiene diversidad de funciones que cada sociedad le impone, le confiere un
caracter de agente estabilizador, ya que sus tareas fundamentales, son de tipo
bioldgico, es decir procreacion y crianza, también social, socializacién y asignacion
de status; y psicologico o sea mantencion de un determinado clima y vinculo

emocional entre sus miembros. La familia es definida por ellos como “Nucleo
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familiar a todas las personas que conviven en una misma unidad residencial, entre
quienes existen lazos de dependencia y obligaciones reciprocas y que, habitualmente,
pero no siempre, estan ligados por lazos de parentesco” (Horwitz N; et alter en
Covarrubias et alter 1986 p. 180)

Para efectos de la presente tesis entenderemos por familia ““... un sistema
intimo de relaciones de tipo peculiar, que se desarrolla por la vida en comun...”
(Schneewind, 1995 p. 129 citado en Echeverria G, Liberona C 2005); este sistema se
caracterizaria por tener limite, es decir, dos 0 mas personas comparten su vida en un
espacio fisico diferente al de otras personas o grupos de personas, y construyen esta
vida en comun basados en un cuerpo de reglas implicitas o explicitas. Asi también se
daria en la familia la privacidad, cuando hay presencia de un espacio fisico
delimitado, o por lo menos un instrumento de encuentro, el cual posibilita el
intercambio de conductas. Otro de sus rasgos basicos seria la permanencia, existencia
de una vida en comun planificada a largo plazo que implica responsabilidades
compartidas, objetivos en comun y lazos afectivos. Y finalmente la cercania, es decir,
la concrecion de la intimidad fisica, emocional y espiritual. (Schneewind, 1995,
citado en Echeverria G y Liberona 2005)

La familia como pilar de la sociedad, que sin duda esta en constante
transformacion como la sociedad misma, ha sufrido a partir de las nuevas formas de
convivencia entre las personas un debilitamiento de su fuerza, esto podria plantear su
fin, pero, sin duda la familia como el espacio no soélo fisico de encuentro entre las
personas no se acabara, el ser humano como plantea Alvarez “es y seguira siendo, el
individuo mas desvalido de toda la naturaleza; ya que €l necesita de los otros para su
alimentacion, proteccion y cuidados fisicos desde que nace, y su independencia la

logra tardiamente en relacion a otros seres” (Alvarez, 1982 p. 23)
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La familia cumple funciones bésicas, individuales y sociales para que sus
miembros en especial los que nacen en el ndcleo familia, puedan desarrollarse en

armonia con el medio. Las funciones a las que refiero son:

1.- Mantencidn de la especie: A través de la procreacion, esta
funcion ha tenido muchos cambios en el Gltimo medio siglo, sélo para
mencionar uno: la irrupcién de los métodos anticonceptivos, que ha

provocado una disminucion del namero de hijos en las familias.

2.- La Educativa: Esta se hace a través de la socializacion de
los hijos, también realizada por otras instituciones: la escuela, iglesia, etc. Esta
funcién se realiza a partir de la vida social de la familia, alli se entregan los

modelos comportacionales que guiaran la accion de los hijos.

3.- La Econdmica: Esta se lleva a cabo con la participacion de uno o

mas de sus miembros en el area laboral.

4.- Apoyo emocional: La familia es fuente irremplazable de
satisfaccién emocional, ella entrega cuidado, comprensidn, carifio etc. No hay
ninguna otra institucion que pueda proporcionar este apoyo en forma tan

integral como la familia. (Alvarez 1982 p. 25)

La familia actual se caracteriza por ser nuclear, en donde sus componentes: el
padre, la madre y los hijos, viven sin ningan miembro de la familia extendida, por
otro lado cada vez es mas comun que esta familia sea monoparental, entregando mas
responsabilidades al miembro que se queda con los hijos, casi siempre es la madre,
esta caracteristica, que es tan de corta data, permite inferir que la labor del padre que
permanece con los hijos se vea enormemente recargada, no pudiendo cumplir a

cabalidad todas las funciones que quedarian a su cargo.
La familia como institucion en evolucion y desarrollo tiene hitos que van

marcando su evolucién, estos cambios provocan a su vez en cada uno de sus

miembros una redistribucion de deberes, posibilidades y relaciones entre ellos y con
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el medio, la llegada del primer hijo sin duda provoca una transformacion, “ el nucleo
familiar, en su relacion con el mundo, se vuelve mas hacia adentro para poder
dedicarse en forma exclusiva al hijo; de ahi que los conyuges se cierren hacia el
exterior como una forma de satisfacer sus necesidades, de nutrirse como pareja y
como padres”, (Elsner; Montero; Reyes y Zegers, 1988 p. 57). Podriamos plantear
que asi la vida se va transformando, no solo por las experiencias que los padres van
acumulando sino también, por las nuevas relaciones que van surgiendo, la relacion de
hermanos surge desde el momento del conocimiento de un nuevo integrante de la

familia.

2. ENFOQUE SISTEMICO

El enfoque sistémico, es al interior de la Psicologia Clinica, un paradigma que
tiene pocos afos de desarrollo y que propone nuevos abordajes para describir y

explicar el comportamiento humano, la psicopatologia y el proceso terapeutico

Segun la TSred “Comprende o trata de comprender el funcionamiento de la
sociedad desde una perspectiva integradora donde lo importante son las relaciones
entre los componentes. Se caracteriza por tener una perspectiva relacional,
contextual y pluralista para comprender el comportamiento humano y los problemas
en oposicion de los paradigmas epistemologicos clasicos que se basaban en el
modelo causa — efecto para solucionar los problemas crecientes de las personas”
(TSred,2005 p. 1)

Asimismo se plantea que “este enfoque se ocupa de los sistemas estructurales
de las relaciones, de los subsistemas, de la integracion de los miembros en él, del
respeto hacia cada uno de los miembros y a partir de la diferenciacion de cada uno,
de las nuevas y viejas reglas de conducta de cada sistema o subsistema. Desde esta
perspectiva la intervencion tiene en cuenta e interviene en el contexto donde

aparecen los conflictos”(TSred.2005 p. 1).
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También se plantea que “aporta una innovacién fundamental al considerar al
sistema como unidad de analisis desde la que generar hipdtesis, y también como foco
de la intervencion, esto sin duda aporta un cambio cualitativo de gran trascendencia

a la hora de realizar trabajos con familias. ”(TSred.2005 p. 1).

A diferencia de los tratamientos tradicionales, este tipo de terapias se centra
en el «aqui y ahora» y no en el como se estructuro la familia, en pos de buscar los
origenes del conflicto. Se parte de la premisa de que para modificar un problema no
basta solo con el «insight» o con el darse cuenta de las causas que originaron los
problemas actuales, se plantea que:

“ Que esta explicacion puede ser esclarecedora e interesante pero no basta

para producir un cambio en el problema. EI cambio, desde esta perspectiva, se

produce cuando el paciente puede mirar otras perspectivas a nuevas realidades

y soluciones, es decir, se trata de saber cbmo se mantienen los problemas, mas

que en saber porqué se produjeron. Es asi que no se atiende al «por qué un

individuo acciona de determinada manera» sino al «como lo hace». De igual
manera no importa «quién hace qué», sino «cuando» se realiza una

determinada conducta”. (TSred.2005 p. 1)

Para este autor “«lo cronico», como inmodificable, no existe. Lo que entiende
el modelo por cronico es el circuito de interaccion que sé autoperpetia y que no es
de ninguna manera inmodificable. Es decir, que si alguien padece un problema hace
muchos afios, se trata basicamente de haber estado apelando a soluciones
inapropiadas para resolverlo. Desde este punto de vista se intenta contribuir a que la
persona logre nuevas construcciones sobre su problema como una forma de cambiar
su realidad”. (TSred.2005 p. 1)

Asi, el contexto de intervencion es un lugar donde se crean nuevas

alternativas, redefiniciones y reencuadres, que permiten una salida diferente a los

problemas que se presentan. El objetivo es brindar una solucién adecuada para que el
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problema desaparezca, intentando cambiar aquellas conductas que perpetdan la
situacion problematica, con técnicas especificas, que variaran segun cada caso en
particular. Se centra en el objetivo del consultante, lo que viene a buscar, en que le
podiamos ayudar, las soluciones intentadas, es decir, lo que ha hecho hasta ahora para
intentar solucionarlo, y diseflamos estrategias de intervencion que apunten a lograr el

cambio en la direccion esperada.

Segun (Feixas y Mir6d 1993 p.37), los modelos sistémicos representan
actualmente el marco conceptualmente mas provocador y tecnolégicamente mas
innovador, pues cuando un nifio presenta dificultades en un ambito, el educativo por
ejemplo, existe la tendencia a centralizar la problematica en ese nifio, descuidando la
idea basica de que un miembro de un sistema se encuentra relacionado directamente
con €él. Lo que se dice de un nifio entonces estara en referencia a un contexto dado
pero sera diferente en otra contextualizacion y esto si podemos ampliar la mirada nos
permitira ver las conexiones, que se dan al interior de familia y, por consiguiente,

encontrar una forma distinta de solucionar las problematicas.

3. RELACION ENTRE HERMANOS

La relacion entre hermanos es una de las experiencias que acompafia toda la
vida a la persona, le muestra, apoya y promueve con un par el conocimiento del
mundo, le permite a dos personas recorrer un camino que les reconoce la posibilidad
de que la solidaridad y el mutuo apoyo e incluso la lucha es posibles e incluso

necesaria.

El hecho de que haya cada vez menos hijos en las familias, hace que la
relacion entre hermanos, sea cada dia mas significativa para ellos, y la relacion que se
establece entre ellos sea mas estrecha. Otra tendencia actual es la familia con un solo
hijo, esto ha provocado complicaciones, pues ser hijo Unico trae consigo la supresion

de un sin nimero de beneficios, ““se pierde la influencia sobre su desarrollo que se
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tienen los hermanos entre si” asimismo “a diferencia de cualquier otra relacion, la
que existe de dos hermanos permite a dos seres disfrutar de un contacto fisico y
emocional en las etapas criticas de la vida”, (segun Powell et alter, 1991 pp. 14-15)
esta es una de las pocas relaciones en donde dos seres humanos, crecen y se
desarrollan, con sus diferencias, desde el comienzo de sus vidas, la influencia que se
ejerce pocas veces es expresada entre los hermanos, mas bien esta es vivida como

algo natural con sus etapas buenas y malas.

Powell et alter (1991 p. 15), plantean que los hermanos son agentes de
socializacion, pues son una de las primeras experiencias de relacion entre pares, estas
interacciones se establecen en forma continua y de largo plazo, alli los nifios se
ensefian mutuamente y aprenden destrezas sociales, que significan aprender a
compartir a rivalizar a demostrar lealtad, expresar sentimiento lo que a la larga
ayudaran a desarrollar su personalidad, este aprendizaje se realiza a veces
directamente y en otras indirectamente. Este apoyo reciproco se mantiene y extiende

hasta el fin de la vida de ellos.

Podriamos decir, que en lo cotidiano de nuestras vidas se ve lo importante de
esta relacién, por los cambios que se producen en la sociedad actual, dado que cada
dia las familias son mas pequefias, con una esperanza de vida cada vez mayor de los
miembros, ademas de un fuerte movimiento de las familias lo que complejiza el crear
lazos firmes y durables con los demas nifios; el numero cada vez mas grande de
familias que por un motivo u otro se desarman y rearman lo cual hace que los
hermanos sean mas unidos para enfrentar el mundo desconocido que se presenta, la
necesidad de que ambos padres trabajen fuera del hogar hace que muchas veces los
hermanos asuman la proteccion y custodia de los hermanos menores y dado el
vertiginoso cambio que vive la sociedad en la actualidad en los medios de
comunicacion, Internet, TV cable, etc que hacen que las relaciones entre las personas
pasen a ser virtuales, conversando con alguien de un pais lejano, sin saber que el otro

es quien dice ser, o utilizando también por nuestra parte identidades cambiadas, hace
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que sea necesario alguien que comparta las perspectivas de mundo y que sea un nexo

con lo permanente, como es la familia.

La familia es una instancia en donde los hermanos se forman y apoyan
mutuamente, en donde los padres forman a sus hijos, les entregan valores y ejemplos
de como vivir en el constante cambio del mundo, son un sistema de interdependencia
que favorece a sus miembros, las interacciones no son simples como puede parecer a
simple vista; Schvaneveldt e lhinger (1979) analizaron la interaccion e
interdependencia de los hermanos, viéendolos como un sistema el cual tiene cinco

hipétesis respecto a las relaciones. “Hipdtesis basicas respecto a la relacion”:

1.- En la mayoria de las familias existentes subsistemas de interaccion.
Cada uno de esos subsistemas (esposo-esposa, progenitor- hijo y hermano-
hermano) opera de manera semi independiente dentro de la estructura

familiar.

2.- Los hermanos son a la vez iniciadores y receptores de las
interacciones sociales. La interaccion familiar es un proceso dindmico dentro
del cual se ejerce influencia reciproca entre esposos, entre progenitores e hijos

y entre hermanos.

3.- La interaccién de los hermanos es un proceso de desarrollo

continuo que se prolonga durante toda la vida.

4.- La composicion y la interaccion familiares determinan hasta cierto
punto el desarrollo de la personalidad y los comportamientos sociales de los

miembros de la familia.

5.- Los grupos de hermanos tienen caracteristicas semejantes a las de

otras agrupaciones pequefias.
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Por tanto si intentamos de conceptuar las relaciones entre hermanos, el grupo
o0 la diada de estos debe analizarse, ante todo, dentro del contexto amplio del sistema

familiar.” (Schvaneveldt e lhinger 1979, citado en Powell et alter, 1991 p. 18)

Para Bank y Kahn (1982) la lealtad es un elemento esencial de la relacion
entre hermanos, la cual puede mantenerse, incluso fortalecerse y coexistir a pesar de
las dificultades, las rivalidades y celos que surgen entre los hermanos, que es la

lealtad y agregan el concepto de “acceso” entre los hermanos para ellos “ ser leal”

es:

1.- Esforzarse por estar juntos y rechazar la separacion.

2.- Brindar cooperacion, consuelo y ayuda mutua.

3.- Compartir un lenguaje especial, como el de las bromas que solo ellos
entienden.

4.-Defenderse de las amenazas externas.
5.- Enfrentar los conflictos y solucionarlos con prontitud y franqueza.”

La idea de acceso se refiere a la fuerza de la relacion entre hermanos, la cual
varia entre uno y otro y entre todos los hermanos de una misma familia. Entonces
“hay relaciones en donde hay un alto nivel de acceso aqui las edades son cercanas y
se muestran mutuamente accesibles durante sus primeros afios”, (Bank y Kahn
1982b citado en Powell et alter,1991 p.20) ellos comparten juegos. La habitacion,
tiene secretos comunes y a veces van a la misma escuela y usan el mismo estilo de
ropa, por otro lado “existen hermanos con un bajo nivel de acceso™ en los cuales
existe mas separacion por edad, los autores plantean que de 8 afios a lo menos y que

no comparten las vivencias ni experiencias comunes por lo tanto.

Segun Powell y Ahrenhold los estudios psicoldgicos que se han realizado
respecto a las relaciones entre hermanos, las cuales no han sido muy estudiadas desde
este punto de vista, plantean que: “Las relaciones entre hermanos son complejas y
variadas y difieren tanto que es imposible hacer generalizaciones acerca de su

naturaleza y de sus efectos”, (Powell et alter 1991 p. 21), algunas investigaciones han
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aportado informacion y esta a servido para trabajar con la relacion entre los

hermanaos.

4. Variables que inciden en el tipo de relacion entre los hermanos

Existen variables que influyen en el tipo de relacién que tiene los hermanos,

en Powell et alter, se muestran esas variables que han sido conocidas a partir de

estudios realizados por varios autores:

Diferencia de edad: Koch, (citado en Powell et Alter, 1991 p. 22)
concluyd que la diferencia de edad era un factor importante para
explicar las relaciones entre hermanos, mientras mas cercanos en
edad méas compartian y realizaban actividades en comudn, mas
adelante el mismo autor planteé que ademas la influencia directa iba

unida a los logros de cada uno de los hermanos

El sexo de los hermanos: ha sido estudiado y se ha concluido por
Cicirelli en 1972 (citado en Powell et alter 1991 p. 22) que las
hermanas tenian mas capacidad que los hermanos para ensefar a los
hermanos menores una actividad conceptual, asimismo, en 1976
también Cicirelli, (citado en Powell et alter 1991 p.23) planted que
las diferencias en las interacciones entre un hermano u otro con
respecto a la resolucion de problemas, descubrié que dependia del
sexo del hermano mayor, asi las respuestas del hermano menor eran

diferentes si el hermano mayor era nifio, o0 nifia.

El orden de nacimiento: Unruh y colaboradores, estudiaron esta
variable y concluyeron, a partir de una prueba que media la eficacia
del refuerzo social, que los hermanos mayores jugaban mas tiempo
sin refuerzo social que los hijos nacidos después, pero que en si el
nimero de hermanos no es una variable porque “no se encontro

relacion entre el nimero de hermanos por familia y el tiempo de
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juego”, por tanto, las diferencias entre los nacidos antes y despues
no deben pensarse en cuanto al “orden mismo de nacimiento sino a
las diferentes experiencias psicosociales de los dos grupos de
nifos” (Unruh y sus colaboradores en 1971 citado en Powell et
Alter, 1991 p. 23)

Patrones de interaccion: Tal como sefialan otros autores las
relaciones entre hermanos toman un caracter descriptivo y giran en
torno de los procesos, mas que en las correlaciones, los estudios mas
recientes plantean el énfasis “en la variabilidad de los estudios
culturales y en el desarrollo de las relaciones entre hermanos a lo
largo de la vida y no solo durante le primera infancia”. (Lamb
citado en Powell et Alter, 1991 p. 24)

Estudios sobre la infancia y la edad preescolar: Se realiz6 un
estudio con 40 primogénitos sobre la diferencia en la relacion entre
el nifio y su madre antes y después del nacimiento del hermanito, se
concluyd que el tiempo que la madre le dedicaba al primogénito
disminuyd después del nacimiento considerablemente, aumentando
los intentos del hermano mayor por realizar acciones con su madre y
disminuyendo las de las madres. Aunque se plantea que “es natural
que la presencia de un hermanito influya sobre los nifios pequefios y
que los actos de un nifio influya sobre los actos y reacciones de los
otros” (Lamb citado en Powell et Alter, 1991 p. 25). Igualmente se
ha estudiado llegando al resultado de que frente a la presencia de los
hermanos mayores los hermanos pequefios se alejaban por mas

tiempo de las madres y exploraban méas su medio ambiente.

Interacciones en el ambiente hogarefio: Al estudiar esta variable
tomando en cuenta aspectos tales como el sexo y la edad, con una
edad promedio de 20 meses se observl, a partir de puntajes

derivados de la observacion, que “las nifias eran mas pro sociales
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que los nifios” en parejas del mismo sexo las parejas de hermanas
respondieron de manera mas positiva que las parejas de hermanos y
los hermanos mayores fueron mas agresivos que las nifias mayores,
esto en un estudio longitudinal de Pepler, Abramovitch y Corter
(citado en Powell et alter, 1991 p. 26) documentaron que el patrén

continud después de 18 meses después de las interacciones iniciales.

Relaciones reciprocas y complementarias: Dunn, en 1983, (citado
en Powell et alter 1991 p. 27) en una revision de las distintas
relaciones entre los hermanos en la primera infancia, recalca la
dualidad de ambas interacciones. El aspecto reciproco de la relacion
entre hermanos se puede visualizar, plantea él, en referencia a la
frecuencia y a la calidad de las interacciones, la reciprocidad puede
definirse desde el punto de vista del juego y las interacciones, de la
familiaridad y la intimidad y de la intensidad emocional de la
relacion. Lo complementario de las relaciones se observan en el
cuidado, la ensefianza y el desarrollo de los vinculos afectivos.
Dunn plantea que la mayoria de los nifios de interesan por el
hermano recién nacido y se preocupan de observar en él algin
sintoma de malestar, asimismo Cicirelli (citado en Powell et alter
1991 p. 28) plantea que los hermanos de 6 y 7 afios pueden ejercer
una real influencia educativa sobre sus hermanos menores en
situaciones estructuradas y asevera que esto contribuye a fortalecer

la union fraternal.

La relacion con hermanos en edad escolar no ha sido muy estudiada, los

estudios que se han realizado, por ejemplo, el de Minnett, Vandell y Santrock en

1983, (citado en Powell et alter 1991 p. 29), observando a 73 parejas de hermanos y

concentrandose en aquellos hermanos mayores de 7 a 8 afios, participando en

concursos no estructurados de cooperacion y competencia que los hermanos mayores

37



mostraron mas tendencia a elogiar, a ensefiar y a presentar un comportamiento

dominante que los hermanos menores.

5. IMPACTO DE LA ENFERMEDAD EN EL SISTEMA FAMILIAR

Para cualquier familia, la enfermedad de uno de sus miembros llega de forma
inesperada y cambiando significativamente el entorno diario de acciones a realizar.
Para la familia extensa la enfermedad, dependiendo del grado de cercania entre la
familia, puede ser una preocupacion que implica movilizacion de recursos no solo
financieros, sino también de apoyo y contencion hacia cada uno de los miembros de
la familia nuclear con dificultades; para los padres puede significar mas cuidado,
gastos inesperados, el surgimiento de mociones negativas, etc., para los hermanos sin

duda es un cambio radical en el sistema de vida que llevan hasta el momento.

La estructura familiar se transforma al cambiar el como se relacionan al
interior de la familia, cuando hablamos del concepto de ESTRUCTURA decimos que
“describe la totalidad de las relaciones existentes entre los elementos de un sistema
dinamico” y cuando decimos estructura familiar nos referimos a que “es el conjunto
invisible de demandas funcionales que organizan los modos en que interactian los
miembros de una familia. 0 dicho de otro modo: el conjunto de demandas funcionales
que indica a los miembros como deben funciona. Asi pues, una familia posee una

estructura que puede ser vista en movimiento” (Cibanal.2004 p. 3)

Asimismo dentro de la estructura familiar se dan alianzas y coaliciones entre
los distinto miembros, podemos definir alianza como:

“La union y el apoyo mutuo que se dan, entre si, dos personas. La
alianza supone compartir intereses sin estar dirigida contra nadie. En cambio
la coalicion es la union de dos miembros contra un tercero. Es un acuerdo de
alianzas establecido para mutuo beneficio de los aliados frente a un tercero.

La coalicion divide a la triada en dos compafieros y un oponente.” (Cibanal
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2004 p. 4.) Estas van variando a partir de las experiencias tanto familiares
como personales de cada uno de sus miembros, y son de vital importancia a la

hora de enfrentar en familia la enfermedad de uno de sus miembros.

Desde la teoria de sistemas como plantea Pinazo D (2001) se plantea la
existencia de dos tipos de cambios posibles, por un lado el cambio 1. Este consiste en
una modificacion de la interaccion en el interior del sistema. EI cambio 1 se produce
cuando el sistema cambia sus pautas de comunicacion o algunas normas relacionales
que no le hacen perder su naturaleza e identidad es decir los pardmetros individuales
varian de manera continua pero la estructura del sistema no se altera. Y el cambio 2
se refiere a una transformacion del mismo sistema, es decir, en su reorganizacion,
apareciendo un sistema diferente, nuevo, aqui el sistema cambia cualitativamente y de
una manera discontinua. Se producen cambios en el conjunto de reglas que rigen su
estructura u orden interno. Se plantea que la capacidad de aprender esta relacionada
con el cambio de segundo orden porque ahi los sistemas tienen la capacidad de variar
de manera cualitativa lo que los hace mas capaces de adaptarse a las alteraciones de

su ambiente que los sistemas que sélo admiten cambios de primer orden.

Si aplicamos esto al fendmeno que se produce al interior de la familia a partir del
conocimiento del nacimiento del nuevo miembro de la familia con una patologia
cronica, es posible pensar que los cambio que se dan podrian darse en ambos tipos, pero
los que servirian para llevar de mejor manera la nueva situacion familia serian los del

cambio 2.

Cambios al interior de la familia

José Gongora (citado por Garcia A., Mas K.,1995 p. 8) plantea dos tipos

fundamentales de cambios que se dan al interior de la familia: las Alteraciones
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Estructurales y la Respuesta Emocional

Alteraciones Estructurales

El cambio de Alteraciones Estructurales se refiere segun ese autor a “aquellos
elementos estructurales que resultan alterados por la presencia de un enfermo en la

familia”. y estas presentan los siguientes puntos:

a)- Patrones rigidos de funcionamiento: Es muy comun que los padres
desarrollen una relacion estrecha con el miembro enfermo de la que los
restantes miembros, con igual frecuencia, esa relacion privilegiada se resiente

por algun otro familiar.

La adhesion a patrones rigidos de comportamiento se produce cuando
la configuracion que la familia adquiere en la fase de crisis de la enfermedad
se traslada inmodificada a la fase crénica. La respuesta de emergencia a la
crisis, caracterizada por una movilizacion intensa de recursos fisicos
(cuidados, asuncion de roles y funciones del enfermo) y emocionales (mayor
disponibilidad afectiva) se mantiene en la fase crénica cuando ya no son
necesarios tantos cuidados, ni tanto apoyo afectivo y cuando el paciente ya es
capaz de asumir funciones. La sobreproteccién del enfermo es también una

respuesta de emergencia que el clinico observa con frecuencia.

b)- Roles y funciones familiares: quizés los cambios méas profundos se
den en los roles y funciones. La familia en que uno de sus miembros enferma
se ve obligada a negociar los roles y funciones que hasta ese momento vienen

desempefiando los miembros de ella lo que mueve todo el mapa estructural.

Los cambios estructurales son mas importantes cuando quien enferma

es alguno de los padres, en estos casos alguien tiene que tomar su rol. En los
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casos en donde el nifio es el que nace enfermo cronico la estructura cambia en

forma definitiva.

c)- El cuidador primario familiar: Se trata de la persona que asume el
cuidado de la persona enferma, por lo general es la madre quien ocupa este
puesto. Su designacion sigue pautas culturales en virtud de las cuales, son las
mujeres quienes se hacen cargo. Al parecer el esquema funciona bien siempre
y cuando se den tres condiciones: que el cuidador primario familiar se
identifique con su rol, que tenga ciertos momentos de respiro y que la
enfermedad no sea de tal naturaleza o suponga una carga, que fisica o

psicologicamente haga inviable el cuidado.

d)- Aislamiento social: Por razones diversas, la familia con un paciente
cronico se aisla socialmente. Dejan de tener tiempo para hacer visitas a los
amigos. Los amigos mismos no saben bien como reaccionar ante el enfermo,

les resulta incobmoda la situacion y disminuyen los contactos.

Algunas enfermedades resultan estigmatizantes o despiertan mucha ansiedad,
quizas recibir ayuda resulta humillante para el enfermo. Cuando la familia necesita
mas contacto, tiende al aislamiento social. La familia requiere de apoyo emocional,

informacidn clara y apoyo material.

La enfermedad fuerza a un momento de transicion en la familia que la lleva a
adaptarse a las necesidades que impone, a la pérdida de la imagen deseada del hijo y

el proyecto de futuro que se planed en el embarazo

La familia pierde su identidad como sana. Sus posibilidades de adaptacion a la
nueva situacion en cada uno de sus miembros son las que ayudan a sobreponerse a

todos los problemas.
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Alteraciones de la Respuesta Emocional

Dentro de las alteraciones de la respuesta emocional, José Gdngora, (citado

por Garcia A., Mas K.,1995 p. 8) enuncia tres item.

a)- Ambivalencia: la situacion mas claramente ambivalente se produce
por los deseos de ayudar al enfermo y lo inevitable de sentirlo, a la vez como
una carga por la cantidad de cuidados que demanda o por lo inaguantable que

resulta su respuesta emocional ante la enfermedad.

b) Conspiracién de silencio: ciertos contenidos son mantenidos en
silencio. La expresién de sentimientos negativos puede juzgarse incompatible
con la ayuda que se proporciona al paciente, como si la expresion fuese algo

prohibido.

c)- Sobreproteccion: Existen muchas formas en que la familia protege
al enfermo, entre ellas esta el evitar al maximo cualquier cosa que pueda

provocarle dolor o por ultimo alejarlo del hogar.

La Federacion Espafiola contra la fibrosis quistica en un articulo titulado:
“Implicaciones del mantenimiento y funcionamiento de la estructura familiar con la
enfermedad”, (federacion espafiola contra la Fibrosis Quistica s.f. p. 3) plantea que a
los hermanos de un nifio con enfermedad crénica debido a las, a veces, largas
hospitalizaciones se les ha mantenido separados de sus padres y del hermano
enfermo, teniendo que convivir con otros parientes o conocidos. La crianza del
hermano de un nifio enfermo crénico presenta problemas especiales y una de las
preguntas que habitualmente se hacen los padres es qué pueden contar a un nifio
sobre la enfermedad de su hermano y qué puede entender de lo que se le cuenta. Esta

situacién puede dar lugar a distintas manifestaciones:

La mayoria de las veces no pueden expresar las fantasias y miedos referentes

al hermano y a su enfermedad. Tienen miedo a molestar y a hacer sufrir a los padres y
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guardan para si estos temores. Esto les puede llevar a expresar distintos tipos de
conducta: aislarse, mantenerse callados, no intervenir, volverse mas introvertidos, o
por el contrario, a manifestar una conducta de negacién, como si no pasara nada,
pueden intentar llamar la atencion, regresar a conductas infantiles manifestando
rabietas, desobediencia, agresividad, etc. También pueden aparecer los celos por la
atencion que recibe el hermano de los padres, familiares y de los amigos de la familia.
Esto puede hacer que se sientan culpables y manifiesten sentimientos de tristeza.
Pueden sentirse mas presionados y tener que responder a las demandas de los padres,
como si sintieran que se les obliga a hacerse mayores antes de tiempo, ya que a veces
tienen que ocuparse de cosas que antes no tenian que hacer. Muchas veces surge la
fantasia de que ellos pueden contraer la enfermedad y esto les puede llevar a un temor

desmesurado que se puede convertir en una actitud de distanciamiento.

Otras veces puede darse el deseo de contraer la enfermedad para recibir todas
las atenciones y cuidados que fantasea que el hermano recibe y que él siente que no
tiene. Toda esta situacion puede llevarles a un cambio en su forma de abordar las
situaciones y en su forma de colocarse ante la vida y de ser mas maduros, mas serios,
mas introvertidos, mas agresivos, mas infantiles, mas desobedientes etc. También

pueden darse modificaciones en el ambito escolar y en las relaciones con los amigos.

Ante todo esto, es importante que puedan ir al hospital a ver a su hermano
ingresado siempre que sea posible; de esta forma, las fantasias que se desencadenen
ante la situacion de enfermedad del hermano pueden ser contrarrestadas con la
realidad. Cuando esto no es posible, 1o mas conveniente es explicarles y darles la
informacidn en relacion con las preguntas que ellos mismos van haciendo ya que la
propia fantasia muchas veces es mas peligrosa que la realidad misma. Tanto el
enfermo como los hermanos sienten la necesidad de atencion por parte de los padres.
Es importante la posibilidad de manejar adecuadamente las distintas necesidades,
demandas y realidades. Un factor a la hora de afrontar la dificil situacion en la que se

encuentra comprometida toda la familia, es la presencia de las personas mas
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allegadas, familiares o amigos, en las que los padres puedan apoyarse. LoOs
investigadores han cuestionado la posibilidad de que los hermanos de nifios
cronicamente enfermos se encuentren en riesgo de desarrollar problemas

psicosociales.

En el trabajo “Evaluacion del impacto familiar del asma bronguial infantil”,
(Alvarado 2002 p. 31) da cuenta de investigaciones respecto al efecto que la
enfermedad cronica ejerce sobre la familia del enfermo. Se indica que la enfermedad
debe considerarse como algo objetivo, subjetivo e intersubjetivo que compromete en
todas las dimensiones al ser humano segln Serrano (1993), ademas puede ser motivo
de estrés e inseguridad para los padres y el resto de la familia, por las necesidades de
mayores recursos econdmicos y de relaciones segun Rodriguez-Marin (1995).
Asimismo, Heinzer (1998). Describe al nifio como un individuo que interactta con el
ambiente fisico, bioldgico y social que al ser alterados por la enfermedad cronica
llegando a perder la habilidad de realizar acciones que promuevan la salud,
cambiando el estilo de vida, ajustandose a los protocolos de la medicacion y los

tratamientos que serd sometido el nifio enfermo.

Asimismo, Alvarado (2002) plantea la necesidad de que los miembros de la
familia reciban una adecuada informacién y orientacion sobre el rol conductual y

parental a seguir, para aminorar el estrés familiar y personal. (Alvarado 2002 p. 31)

Tambien se plantea que la familia vive un periodo de adaptacion sobre todo

para modificar sus suefios y aceptar al nifio (crénico) dentro de sus vidas

6. La Adaptacién de la familia.

El efecto de enterarse de que un hijo tiene una enfermedad importante y luego

de que esta serd permanente, independiente de la edad del paciente, obliga a toda la

familia a replantearse las expectativas que se tenia con el nifio. En especial los padres,
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quienes desde la concepcion abrigaron suefios y esperanzas respecto al futuro del
nifio, sin duda la vida de cada uno de los miembros de la familia cambia con el arribo

del nifio crénico a ella.

Este cambio requiere un periodo de adaptacién que es muy parecido a la
vivencia del duelo y tiene fases tensas que tiene que pasar, segun lo estudiado por
Mackeith, en 1973, (citado en Powell et alter,1991 p. 35) se han descrito cuatro
momentos:

1.- “Cuando los padres se enteran de que el nifio trae consigo una
enfermedad.

2.- Cuando llega el momento de proporcionar educacion al nifio y es
preciso encarar las posibilidades escolares.

3.- Cuando el nifio deja la escuela y se ve desafiado a enfrentar sus
propias confusiones y frustraciones personales como todo adolescente.
4.- Cuando los padres envejecen 0 no pueden seguir asumiendo la

responsabilidad de cuidar del enfermo crénico”.

