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Resumen
El objetivo de esta investigacion fue establecer si existen repercusiones en la adultez
tras haber vivido durante la infancia o adolescencia el proceso de enfermedad de
cuidados paliativos de un hermano menor de edad. El enfoque fue cualitativo y el
disefio teoria fundamentada de tipo sistematico. Se utiliz6 una muestra caso tipo
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compuesta por cuatro adultos y dos especialistas en el tema. Se identificaron repercusio-
nes positivas y negativas. Entre las positivas se encuentra mayor sensibilidad ante el dolor
humano, facilidad para empatizar e independencia a la hora de tomar decisiones. Como
repercusiones negativas se identificd el temor a mostrarse vulnerables, dificultades para
relacionarse con sus progenitores, conductas de alto riesgo, entre otras.
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Abstract

The objective of this research was to establish whether there are repercussions in adult-
hood after having experienced the palliative care disease process of a minor sibling during
childhood or adolescence. The study follows a qualitative approach, a systematic design
in grounded theory, and a typical case sample of four adults and two specialists in the
subject. Both positive and negative effects were identified. Greater sensitivity to human
pain, ease of empathy, and independence when making decisions were among the positive
repercussions. The negative ones included fear of being vulnerable, difficulty relating to
their parents, high-risk behaviors, among others.

Keywords: Siblings; palliative care; consequences; sickness; adulthood.

Introduccion

El objeto de estudio de la investigacion realizada se ha centrado, particularmente,
en el afrontamiento de la enfermedad y muerte por parte de los padres de nifios
con alguna enfermedad, quienes dejan de lado o, en un segundo plano, el papel
de los hermanos sanos en este proceso. Sin embargo, ellos también sufren al igual
que sus progenitores.

La revision de la literatura sobre el objeto estudiado inicia con los hallazgos en-
contrados en el nivel internacional. Llorens, Mirapeix y Lopez-Fando (2009) pu-
blicaron un articulo llamado “Hermanos de nifios con cancer: resultado de una
intervencion psicoterapéutica” para la Revista Psicooncologia de la Universidad
Complutense de Madrid. Con el objetivo de ofrecer soporte psicosocial a los
hermanos sanos de nifios con cancer, la Junta de Barcelona de la Asociacion Es-
pafiola contra el Cancer (AECC) realiza, de forma anual, campamentos ludico-te-
rapéuticos dirigidos a hermanos de nifios oncoldgicos de toda Espaia.

Este estudio pretendié demostrar si existe relacion causal entre la participacion en
los campamentos de los hermanos sanos y su nivel de comunicacién sobre la en-
fermedad, su implicacion con el hermano enfermo y la expresion emocional. Las
autoras trabajaron con una muestra de 74 nifios que asisten a los campamentos
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de forma voluntaria y emplearon un disefio casi experimental pretest-postest de
un solo grupo. Elaboraron tres entrevistas semiestructuradas, una dirigida a la po-
blacion infantil (muestra nifios) y dos a la poblacion adulta (muestra padres). A la
hora de analizar si los padres perciben cambios en sus hijos después de participar
en los campamentos, encontraron que el 46 % de ellos cree que sus hijos se im-
plican mas en el proceso de enfermedad de su hermano, un 47 % que sus hijos se
expresan mas en el nivel emocional y, finalmente, un 42 % considera que sus hi-
jos, pasados dos meses desde la finalizacion de los campamentos atin mantienen
relacion social con los compaiieros. En la discusion las autoras reflexionan sobre
los resultados y estos apuntan que los padres creen que, el grado de comunicacion
de sus hijos, tanto con ellos como con su entorno, es mas alto de lo reflejado por
la realidad.

De caracter nacional, se encuentra la investigacion de Morales, Oviedo y Segura
(2013), publicada en la Revista de Investigacion Humanitas de la Universidad
Catdlica de Costa Rica titulada “Afrontamiento del diagnostico de muerte por
parte de acompanantes de nifias(os) con cancer terminal”. Su propdsito princi-
pal fue determinar como afrontan el diagnostico de muerte los acompanantes de
dichos nifios. Con base en el enfoque cualitativo y el disefio, estudio de caso, en-
trevistaron a dos madres de nifias que padecieron cancer, una de las cuales sobre-
vivié y la otra falleci6. Para ahondar en el fendémeno estudiado, en ambos casos se
realizaron entrevistas abiertas. Uno de los resultados mas relevantes fue que las
personas entrevistadas no han afrontado adecuadamente el diagndstico de muerte
por cancer terminal, debido a que no han vivido de forma apropiada las diferen-
tes etapas del duelo. Como parte de la discusion, las autoras resaltan un hecho
semejante entre ambas entrevistas: los hijos menores de ambas familias fueron
desplazados porque la atencion se focalizd en la primogénita enferma de cancer.

Al ser la muerte un tema tabu, no existe una cultura ni mucho menos una educa-
cion al respecto. En muchos casos los padres de los nifios, con el fin de proteger
a sus hijos no enfermos de estos sentimientos, no les involucran en la situacion.
Piensan que por ser menores no comprenden lo que esta sucediendo y, en lugar
de tomarlos en cuenta, les aislan, generandoles mas sentimientos de angustia y
confusion. Esto lo afirma Diaz (2016):

Es habitual tratar de proteger a los nifios. Creemos que protegiéndolos de
la muerte les ahorramos sufrimiento, pero es todo lo contrario: los aparta-
mos de un evento fundamental en sus vidas y es imposible evitarles todo
el dolor. De hecho, si los nifios crecen sin exponerse al sufrimiento, seran
mas propensos a la frustracion y no desarrollaran las habilidades necesarias
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para afrontar eventos a los que seguramente deberan enfrentarse cuando
alcancen la edad adulta. (p. 9)

Sin embargo, para los hijos sanos su diario vivir se ve opacado por el estrés de
sus padres, los sintomas de su hermano, las citas, los hospitales, el no poder ju-
gar con el nifio enfermo, el ser cuidado por otras personas que en ocasiones ni
siquiera son su familia, los celos por la atencion recibida por su hermano, resen-
timientos, un doble duelo que, en ocasiones no es elaborado; todo ello, pudiendo
desencadenar conductas que complican atiin mas la situacion experimentada por
la familia. Cadarso (2013) menciona: “todo lo que nos ha sucedido en nuestra
infancia, seamos conscientes o no, nos deja una huella indeleble, nos marca y nos
condiciona, y a partir de ahi vamos filtrando la vida desde esas experiencias” (p.
15). Toda esta experiencia puede marcar no solo la vida del nifio sino influenciar
su conducta en el futuro.

Con base en lo anterior surge la interrogante ;cudles son las repercusiones, en la
adultez, a causa de haber vivido, durante la infancia o adolescencia, el proceso de
alguna enfermedad de cuidados paliativos en un hermano menor de edad?

Marco de referencia

Las siguientes son las categorias de analisis que sustentan el marco de referencia.
Las mismas se desprenden de los conceptos fundamentales de los objetivos espe-
cificos que respaldan esta investigacion.

* Dinamica familiar ante el diagnostico de enfermedad pediatrica tributaria
de cuidados paliativos. Santisteban (s. f.) afirma que “cuando enferma el ser
querido, ‘enferma’ su familia, porque debe adaptarse a una nueva situacion
diferente a la habitual” (p. 218). Por su parte, Cueto (2010) asevera “a veces
los padres experimentan sentimientos de culpa por no haber sabido proteger
al nifio. La vida de la familia se estructura y organiza en torno al cuidado del
nifio” (p. 98).

« Enfermedad tributaria de los cuidados paliativos. En concordancia con Avila
(2013) en esta investigacion se entienden como enfermedades tributarias de
los cuidados paliativos: cardiopatias, enfermedades neurodegenerativas, sida,
demencias, cancer, insuficiencia renal, enfermedades autoinmunes y encefalo-
patia cronica no progresiva (parr. 5).

* Repercusiones en el nivel de personalidad en el hijo sano, que durante la in-
fancia o adolescencia vivio el proceso de enfermedad de su hermano. Cambios
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significativos en el nivel de personalidad que experimente el hijo sano luego
del diagnostico de enfermedad de su hermano.

* Proceso de enfermedad. Tiempo transcurrido entre el diagnostico de la enfer-
medad hasta que la persona enferma fue dada de alta o, en algunos casos, hasta
el fallecimiento.

* Red de apoyo en la elaboracion del proceso de duelo. Definido por Echeverria
(s. f.) como

Conjunto flexible de personas con las que mantenemos un contacto fre-
cuente y un vinculo social cercano. Estas personas son emocionalmente
significativas y son quienes pueden brindarnos su ayuda, tanto de tipo ma-
terial como emocional; segun el contexto situacional pueden ser: la fa-
milia, los amigos, personal del colegio, vecinos, compafieros de trabajo,
empleados de ciertas instituciones, etc. (parr. 2)

» Teoria del Nifo interior de Garvich. Propuesta desde la cual se trabaja el nifio
interior porque “en ¢l estan depositadas las cicatrices de las heridas recibidas
en los primeros afios de nuestra vida” (Garvich, 2009, p. 121). Desde este
enfoque resulta de vital importancia, asi como determinante, las experiencias
vividas en los primeros afios de vida, pues estas fijan las conductas que la
persona tendra en su adultez.

Metodologia
Enfoque de la investigacion

La presente investigacion se realizé con un enfoque cualitativo. Este se adapta al
objetivo general, ya que el mayor interés es establecer si existen repercusiones
en la adultez tras haber vivido durante la infancia o adolescencia el proceso de
enfermedad de cuidados paliativos de un hermano menor de edad, como resulta-
do de algin padecimiento tributario de los cuidados paliativos. De igual forma,
la investigacion cualitativa “postula que la ‘realidad’ se define a través de las
interpretaciones de los participantes en la investigacion respecto de sus propias
realidades” (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010, p. 9). Como lo aclaran los
autores mexicanos, la perspectiva se encuentra centrada en entender la realidad
de los participantes.
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Diseiio

El disefo utilizado en esta investigacion es la teoria fundamentada. De acuerdo
con los antecedentes expuestos, se corrobora que prevalece un vacio en cuanto a
estudios que refieran a los hermanos de nifios como sujetos de estudio o unidades
de andlisis. Es asi como, desde el método que se utiliza, se propone generar teoria
que logre obtener una mayor comprension del fenémeno involucrando a los nifios
sanos, hermanos de los enfermos, en el centro de la investigacion.

La teoria fundamentada se subdivide, a su vez, en dos disefios: sistematico y
emergente. En la presente investigacion se utilizara el sistematico: “este disefio
resalta el empleo de ciertos pasos en el analisis de los datos” (Hernandez et al.,
2010, p. 493). Es por ello que el apartado de procedimiento de analisis de datos se
encuentra compuesto por fases como codificacion abierta, axial y selectiva, dado
que responde al disefio sistematico de la teoria fundamentada.

Muestra

Tabla 1
Caracteristicas generales de la muestra caso-tipo

Caracteristicas generales de la muestra caso-tipo

Edad Edad al Enfermedad del Condicion del
Nombre  Sexo momento del
actual L hermano hermano
diagnostico
AAR Mujer 24 afios 6 afios Tumor cerebral Vivo
Sindrome de linea
LFCB Hombre 21 afios 0 afios media y retardo en Muerto

el crecimiento
Niemann-Pick tipo
C

NPC Mujer 19 afios 16 afios Anemia aplasica Muerto
*Esta persona tuvo dos hermanas que murieron a causa de la misma enfermedad.

ALVA Mujer 23 afios 10 afios Muertas*

Criterios de inclusion.

» Haber firmado el consentimiento informado para participar de la investigacion.
» Haber tenido entre 4 y 17 afios de edad al momento del diagnostico y enfer-
medad de su hermano.
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» Ser una persona mayor de 18 afios que durante su infancia o adolescencia haya
vivido el proceso de enfermedad de un hermano como resultado de algin pa-
decimiento tributario de los cuidados paliativos.

Criterios de exclusion.

» Estar atravesando, en la actualidad, la enfermedad de un hermano/a como re-
sultado de algin padecimiento tributario de los cuidados paliativos.

Caracteristicas generales de la muestra expertos.

Tabla 2
Caracteristicas generales de la muestra expertos

Caracteristicas generales de la muestra expertos

Nombre Especialidad académica

Alejandra Cube- Psicologa. Master en cuidados paliativos. Encargada, en el Alber-
ro Sandoval gue San Gabriel de la Fundacién Pro Unidad de Cuidado Paliativo,
de realizar psicoterapia con los pacientes y sus familias.

Miriam  Garro Psicologa. Master en cuidados paliativos. Docente de la Maes-

Morales tria Profesional en Cuidados Paliativos de la Universidad Cato-
lica de Costa Rica. Posee amplia experiencia laboral en cuidados
paliativos.

Instrumentos

Se utilizaron los siguientes instrumentos: entrevista abierta, biografia y bitacora
o diario de campo. Para validar los instrumentos se recurrio al criterio de tres
expertos: M. Sc. Juan Carlos Araya Vargas, psicélogo y master en psicoterapia
familiar y de pareja; M. Sc. Celso Cruz Gémez, psicologo y master en cuidado
paliativo y duelo, y Licda. Andrea Aguirre Bello, psic6loga con experiencia labo-
ral en psicologia clinica.
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Procedimiento de recoleccion y analisis de datos
1. Procedimiento de recoleccion de datos
Primera etapa: Contacto con los participantes muestra caso-tipo.

Desde la eleccion del tema se contactd con personas que reunen los criterios de
inclusion de la muestra anteriormente descritos.

Segunda etapa: Contacto con las personas expertas.

Se seleccionaron tres especialistas en el tema con base en una serie de caracteris-
ticas (ver Tabla 2).

Tercera etapa: Entrevista a los participantes.

Se realizaron las entrevistas, tanto a las personas de muestra como a las perso-
nas expertas.

2. Procedimiento de analisis de datos

Figura I:
Metodologia para el procesamiento de datos

Fuente: Estas fases responden al procedimiento de analisis propuesto por Hernandez et
al. (2010, pp. 494-496).
Resultados

Se usaran siglas a manera de seudonimos en procura de resguardar la privacidad
de las personas entrevistadas (ver Tabla 1).
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Figura 2

Organigrama sobre los Resultados sobre la dinamica familiar
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Un primer aspecto, en comun, que muestra la Figura 2 es que las familias de las
cuatro personas entrevistadas estaban conformadas por un hombre y una mujer
casados, cuyos hijos enfermos eran los de menor edad, exceptuando el caso de
LFCB. Posterior al fallecimiento, ocurrido en tres de los cuatro casos, las fami-
lias experimentaron un evidente cambio en el numero de sus integrantes. Otro
cambio experimentado por estas familias fue que, a partir del diagnostico de la
enfermedad, las madres que tenian un trabajo remunerado tomaron la decision de
renunciar y dedicarse por completo a sus hijos enfermos. Los padres, por su parte,
cumplieron su rol de proveedor. Asimismo, la familia de LFCB debi6é cambiar de
domicilio, pues la enfermedad del menor asi lo requeria. Por su parte, AAR debio
irse a vivir con otro familiar mientras sus padres se hacian cargo de su hermano.
Esto, en razén que sus padres debian pasar la mayor parte del tiempo en el hospi-
tal acompaifiando a T. En los casos de ALVA y NPC, la vida de ambas transcurria
mayoritariamente en el hospital, pues ellas acompafiaban, en todo momento, a sus
hermanos, lo que a su vez trajo repercusiones en el nivel escolar, pues debido a
esto no les dedicaban el tiempo suficiente a sus estudios.

Posterior al diagnostico de enfermedad estas familias experimentaban constantes
discusiones. Algunos ejemplos fueron las discusiones en torno a las transfusiones
de sangre en el caso de NPC, los cambios de humor repentinos en las personas
entrevistadas, el cambio de prioridades o el fingir que “todo esta bien”, para que
el miembro enfermo no sufriera mas, son algunas de las dificultades familiares.

La comunicacion familiar es un aspecto que se vio alterado durante este periodo.
Especificamente se dio la conspiracion del silencio. A LFCB y a AAR les oculta-
ban informacion acerca de la condicion de sus hermanos. De la misma forma, en
la familia de NPC como en la de ALVA discutian, de manera constante, debido
al estrés que se generaba por la enfermedad, lo que produjo en los participantes
estos sentimientos a los cuales se refieren.

Respecto al vinculo conyugal, los participantes comentan que se mantuvo rela-
tivamente estable, sustentado en los recursos que como pareja poseian: comuni-
cacion, apoyo mutuo, division de responsabilidades e inclusive la bisqueda de
apoyo profesional. Lo que contribuy6 a que en la actualidad las cuatro parejas
continuaran casadas. Sin embargo, el que permanezcan unidas no significa, nece-
sariamente, que la relacion se encuentre fortalecida.

10 Vol. 10 (1), Enero-Junio 2022 « Revista Nuevo Humanismo
ISSN: 1405-0234 + e-ISSN: 2215-4078 [1-26]

Licencia Creative Commons
Atribucion-NoComercial-Compartirlgual 4.0 Internacional


https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/

Andrea Morales Méndez,
Sirey Oviedo Loaiza y
Myrna Zuiiga Escobar

Hermanos de nifios enfermos: los eternos olvidados.
Repercusiones de esta experiencia en la adultez

Figura 3
Organigrama sobre las Repercusiones en la personalidad del hermano
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Entre las principales repercusiones positivas manifestadas por las personas parti-
cipantes, plasmadas en la Figura 3, se encuentra la empatia hacia las situaciones
dificiles de los demas. Asi mismo, las personas coinciden en que su vision de vida
cambio, al valorar mas lo que acontece a su alrededor. Ejemplo de esto lo expre-
sa NPC al afirmar que “yo creo que esta experiencia hace que, en la actualidad,
ellos sean personas que valoran y aprecian mas la vida y los momentos en que
comparten con sus seres’.

Otra de las repercusiones que los hermanos tienen en comun es que se consideran
personas independientes al tomar decisiones personales. Las investigadoras con-
sideran que, lo que los participantes expresan como independencia, se refiere a
autonomia, pues independencia es un término muy amplio que engloba diferentes
aspectos como la emancipacion econdmica, mientras que autonomia se refiere
mas a la toma de decisiones. La madurez es otro de los aspectos que los hermanos
afirman tener. Asi lo mencionan también las expertas al indicar que “los herma-
nos tienen en comun que son mas maduros en su experiencia de vida”.

Respecto a las repercusiones negativas, en dos de los participantes se evidencio
la presencia de rasgos depresivos, luego de la muerte de sus hermanos. En el caso
de ALVA, este fue debidamente diagnosticado y medicado por un profesional.
Tres de los hermanos expresan que en la actualidad no han logrado superar la
experiencia de haber vivido la enfermedad y muerte de sus hermanos. Otra de las
repercusiones que trajo consigo este proceso enfermedad y muerte de sus herma-
nos es el temor a mostrarse vulnerables ante los demas.

ALVA y AAR tuvieron en comun que, aun en la actualidad, han presentado difi-
cultades para relacionarse con sus padres debido a resentimientos que guardan del
proceso de enfermedad y la manera en que sus padres actuaron en ese momento.
Relacionado con el manejo de la situacion por parte de los padres, los participan-
tes manifestaron que llegaron a pensar en algin momento “que mis papas no me
querian”. Sin embargo, al crecer y ver la situacion desde una perspectiva adulta,
comprendieron que no era de esta manera. Todos los participantes coinciden con
que, en algiin momento, se sintieron extrafios o incémodos al recibir la atencion
por parte de sus padres, luego de que sus hermanos fallecieron o se recuperaron.
Estas repercusiones negativas, que en la actualidad experimentan los participan-
tes, responden a las situaciones vividas durante su nifiez y adolescencia.
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Figura 4
Organigrama de la Enfermedad tributaria de cuidados paliativos
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Las enfermedades que padecieron estos menores fueron: tumor cerebral, Nie-
mann Pick tipo C°, anemia aplasica adquirida® y sindrome de linea media’ y re-
traso en el crecimiento. Como muestra la Figura 4, los hermanos no enfermos en
el momento del diagndstico tenian edades comprendidas entre los 0 y hasta los
16 afios. En promedio, los procesos de enfermedad tuvieron una permanencia de
mas de 3 afios, el menor tiempo reportado por los participantes, de menos de un
afio y, el mayor tiempo registrado, de 9 afios de duracion de la enfermedad.

Cada proceso fue diferente, partiendo del hecho de que, las cuatro enfermedades
son distintas. Un elemento en comun entre dos de los casos fue la tardanza en
el diagndstico de la enfermedad, hubo dificultad en el nivel médico para lograr
detectarla con certeza, lo cual genero, en las familias, mucha ansiedad y temor,
dado que no habia un diagnoéstico concreto.

Como se observa en la Figura 5, se identificaron como redes de apoyo inmediato
a los padres, ademas de otros familiares como, por ejemplo, primos, abuelas y en
el caso de ALVA, a la nifiera. Con esta ultima, se cre6 un vinculo muy fuerte entre
si. Al morir su segunda hija, la madre prescindio de los servicios de la nifiera.
ALVA manifiesta que esto ocurrié en respuesta a los celos que sentia su madre
hacia esta relacion.

La familia extensa cumplié doble funcion, fue una red de apoyo, pero también
representd un obstaculo. Un ejemplo de ello fue el caso de NPC, a quien después
de la muerte de su hermano le hacian comentarios hirientes como “todos decian
si, seguro ella no va a seguir adelante, y tiene una excusa”. Mi tio una vez dijo:
“seguramente ella no va a ir a la U” pero diay, yo pude salir adelante”. Asimismo,
tenia muchas discusiones con su abuela, pues esta no comprendia los momentos
de enojo y frustracion por los que atravesaba su nieta. ALVA comenta “cuando
MF iba a fallecer, mis primos estaban por hacer las pruebas de bachillerato y llegd
mi tia y dijo: “juy, ojala MF no decida fallecer en este tiempo! porque mis hijos
van para bachillerato, y es imposible...”.

5 “Laenfermedad de Niemann-Pick tipo C (NP-C) es un trastorno neurologico genético raro, causado por la
acumulacion de lipidos (moléculas grasas como el colesterol y los gangliésidos), debido a un defecto en la
funcién de dos proteinas (NPC-1 y NPC-2) que regulan el movimiento de los lipidos en el interior de las
células del organismo, especialmente del sistema nervioso central” (Janssen, 2021, parr. 1).

6 “La anemia aplasica idiopatica es una afeccion en la cual la médula 6sea no produce suficientes células
sanguineas. La médula dsea es el tejido blando que se encuentra en el centro de los huesos y es responsable
de producir células sanguineas y plaquetas” (Medline Plus, 2021, parr. 1).

7  “El sindrome de la linea media es un cuadro clinico que surge del estancamiento de la sangre de la mitad
izquierda del cuerpo en la columna vertebral. Como consecuencia de la marcha erguida del ser humano la
columna lumbar se arquea hacia adentro, en direccion a la pared abdominal” (Scholbach, s. f., parr. 1).
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Figura 5
Organigrama de las Redes de apoyo
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Las amistades fueron otra fuente importante de apoyo durante el proceso de
enfermedad para estos hermanos no enfermos, quienes, a pesar de que estudia-
ban en diferentes instituciones, se mantuvieron solidarios, como en el caso de
ALVA. Al personal de salud del Hospital Nacional de Nifios y del Albergue San
Gabriel, dos de los casos aseguraron que estos representaron una red de apoyo,
que tanto ellos como sus familias se sintieron apoyados y acogidos por estos.
Otro elemento que se identifico, una vez realizadas las entrevistas fue que las
redes de apoyo no se circunscriben a personas fisicas, sino que incluyen al de-
porte, los psicofarmacos y Dios.

En las personas participantes de la investigacion, como se lee en la Figura 6, per-
siste el miedo predominante de perder a sus hermanos, asi como el sentimiento
de culpa por no haber sido ellos quienes enfermaron. Este ultimo sentimiento fue
destacado, de igual forma, por las expertas, quienes expresaron “hay un senti-
miento de culpa en el proceso de duelo anticipatorio de vivir la cotidianeidad y
estar bien”. A su vez, es alimentado por los mandatos que recibian de sus familias
acerca de que “no debian estar tristes pues no eran ellos quienes estaban enfer-
mos”. En el caso particular del hermano de NPC, como parte de los tratamientos
curativos, se encontraba la posibilidad de un trasplante de médula d6sea en el que
unicamente la hermana podia ser la donadora. Tras someterse a los examenes
NPC resulté incompatible, lo que generd en ella un sentimiento de impotencia
que hasta la fecha carga.

Un elemento que se evidencia en los cuatro casos es la empatia desarrollada hacia
sus hermanos enfermos, asi como un sentimiento de amor incondicional hacia
ellos, pues no aluden a sentimientos negativos como celos o resentimientos por
haber sido desplazados. Se identifican dos casos de parentalizacion, con la parti-
cularidad de que, en uno, la persona reclama por tener que asumir este rol y en el
otro, se asume como algo natural del proceso de enfermedad, ya que esta persona
pudo haber sido donadora y, por lo tanto, una pieza clave en la recuperacion de su
hermano, como se mencion6 anteriormente. La rebeldia fue otra de las conductas
que sobresalieron en tres de los cuatro casos, representada por medio del mal
humor, constantes discusiones, enfrentamientos con sus familiares y, en el caso
extremo, el dejar de comer.

Debido a que en un caso se dio la recuperacion y en los otros tres la muerte de
los hermanos, es importante abarcar el afrontamiento de ambas. En el caso de la
vivencia de la recuperacion experimentada por AAR, una de las situaciones que
hasta la fecha la aquejan, es el temor de perder a su hermano y la sobreproteccion
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Figura 6:
Resultados sobre el Proceso de enfermedad
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hacia él. En el caso contrario de la muestra que experimento la pérdida de su
hermano, se evidencia como la sociedad fue mas solidaria con los padres, pero
no asi con el duelo que ellos experimentaban. Al respecto NPC menciona “todo
se centra en los padres, digamos, cuando un chiquito, un hermano fallece, toda
la gente solo dice: ‘si, jcomo se sentiran los papas!’, pero nadie piensa como
se siente el hermano, hasta el momento a mi nadie me ha preguntado: ‘;usted
como se siente?’”. Se evidencia como los hermanos siguen siendo desplazados e
invisibilizados y, en algunos casos, deben ser ellos quienes ofrezcan consuelo a
los familiares extensos. ALVA comenta “el dia que fallecié mi hermana MF, yo
tuve que terminar abrazando a todos mis primos y decirles: ‘tranquilos, ustedes le
dieron lo mejor a mi hermana’”.

Durante las entrevistas se les consultdé a los hermanos qué aspectos sugeririan
tomar en cuenta durante el abordaje. Como se evidencia en la Figura 7, un ele-
mento en comun que consideran importante es que se les brinde una intervencion
desde la familia; es decir, que los padres y familiares tomen en cuenta a los hijos
no enfermos como miembros activos en el proceso. Las expertas resaltan la im-
portancia de que el hermano tenga una participacion activa durante el proceso
de enfermedad y posterior a este. Las entrevistas arrojaron, respecto al abordaje
terapéutico de la muestra, que ninguno ha recibido psicoterapia para trabajar esta
situacion en particular.

Por otra parte, una de las expertas opina que en Costa Rica los psic6logos no reci-
ben una vasta formacion en terapia grupal. Ella asegura que muchos de los grupos
de apoyo sobre duelo no se encuentran debidamente consolidados y que es “un
recurso desperdiciado”. Lo anterior debido a que no poseen un limite de sesiones
establecidas y a que hay un flujo constante de entrada y salida de personas que
se encuentran en diferentes etapas del duelo, hecho que mantiene el sintoma y no
permite que haya un verdadero proceso psicoterapéutico.

18 Vol. 10 (1), Enero-Junio 2022 « Revista Nuevo Humanismo
ISSN: 1405-0234 + e-ISSN: 2215-4078 [1-26]

Licencia Creative Commons
Atribucion-NoComercial-Compartirlgual 4.0 Internacional


https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/

Andrea Morales Méndez, Hermanos de nifios enfermos: los eternos olvidados.

Sirey OV‘iqo Loaiza y Repercusiones de esta experiencia en la adultez
Myrna Zuiiga Escobar

Figura 7:
Resultados sobre el Abordaje psicoterapéutico
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Discusion

Con respecto a los cambios experimentados por las familias, Espinoza, Zapata y
Mejia (2017) aseguran que:

El paciente terminal enfrenta una experiencia individual, marcada por la
expectativa de la muerte que percibe cada vez mas cercana, de igual forma
esta crisis afecta todos los niveles del sistema familiar y pasa por etapas de
adaptacion que se desarrollan dependiendo de los recursos propios de cada
paciente y de sus familias. (p. 126)

En el caso de las familias de la muestra, se puede afirmar que, todas de una u otra
forma, se adaptaron al cambio como mecanismo para sobrellevar la situacion.
Cabe sefialar que, tal y como lo expresaron las expertas, las familias enfrentan
este diagnoéstico, asi como han enfrentado cualquier otro problema a lo largo de
sus vidas. El que este afrontamiento fuese adecuado o inadecuado dependio de
los recursos internos con los que contaba cada sistema familiar. En varias de las
familias de las personas entrevistadas se vio reflejada la conspiracion del silencio,
la cual es definida por Espinoza et al. (2017) como un:

Acuerdo tanto implicito como explicito al que llega la familia, el entorno o
los profesionales de la salud, de cambiar la informacion que se le brinda al
paciente con la finalidad de ocultarle el diagndstico, la gravedad y el pro-
noéstico de la situacion clinica por la que esta atravesando. (p. 125)

La conspiracion no solo puede darse contra el paciente enfermo, sino hacia otras
personas de la familia, bajo la misma linea de ocultar informacién sobre la gra-
vedad del padecimiento. Esto ocurrio con las personas entrevistadas, ya que se
les consideraba “muy pequeiias” y por ello no les comentaban lo que ocurria,
ignorando cualquier sentimiento que esto pudiera generar.

Uno de los principales objetivos fue determinar, desde la teoria del Nifio interior,
si la experiencia de haber tenido un hermano enfermo de alguna afeccion pedia-
trica tributaria de los cuidados paliativos, durante la infancia o adolescencia, ha
tenido repercusiones en el nivel de personalidad en el hijo no enfermo. Al respec-
to, se identificaron repercusiones tanto de indole positiva como negativa. Estas
responden al abordaje que los padres de familia realizaron durante el proceso de
enfermedad y muerte.

En cuanto a secuelas positivas, se encontr6 que la empatia fue uno de los elemen-
tos mas predominantes. Los participantes son personas que reflejan una mayor
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sensibilidad ante el dolor humano, valoran mucho mas que una persona promedio
los pequetios detalles de su cotidianidad, asi como poseen una vision de vida dife-
rente, dada su experiencia personal. Otra de las repercusiones positivas que pre-
sentaron los hermanos que conforman la muestra es mayor autonomia en cuanto a
la toma de decisiones, incluso aquellas en su esfera personal, lo cual se encuentra
directamente relacionado con el hecho que, desde muy jovenes, aprendieron a
encargarse de si mismos.

Uno de los componentes del nifio herido, segun la teoria del Nifio interior de
Garvich (2009), son los mandatos familiares. Estos se entienden como aquellas
reglas impuestas durante la nifiez. A partir de estas, se determina la manera en
como el individuo organiza su comportamiento, pensamiento y sentimientos.
Dichos mandatos desencadenaron algunas de las secuelas negativas vividas por
estos hermanos no enfermos. Al respecto, se ubican la depresion, debido a un
duelo no elaborado, dificultades para relacionarse con sus progenitores, incurren-
cia en conductas de alto riesgo, en perjuicio de la salud fisica, sentimientos de
extrafieza, al pasar a ser el centro de atencion luego de la muerte del hermano vy,
temor a mostrarse vulnerables a causa de haber tenido que aparentar fortaleza, a
fin de no representar una carga para sus padres. En este ultimo elemento, el temor
a mostrarse vulnerables, se logro identificar la voz del critico interior que “tiene
opinion racional, intelectualiza, critica, reprime, se conecta con el pensamiento.
Nos recuerda constantemente a las voces de nuestras figuras significativas: padre,
madre, abuelos” (p. 92). En actitudes como temor a mostrarse vulnerables, inten-
tar demostrar que son fuertes y no “querer abrir su corazoén” se observa esta voz
del critico interior, recientemente explicada.

El temor también se observd en las relaciones sociales de los participantes, ya
que afirman tener miedo a “encarinarse” y luego llegar a perder a esa persona. En
dos de los casos expresan este temor, que en la actualidad persiste y que ha ge-
nerado, en algiin momento, cierto aislamiento social. Esta conducta descrita por
los hermanos tiene una estrecha relacion con lo que Garvich (2009) define como
mascaras encubridoras. Estas consisten en un mecanismo para ocultar el verdade-
ro ser, mostrando aquel esperado por los demas. La autora se refiere a estas, como
aquellas que “nos permiten desenvolvernos en la vida de una manera ‘correcta’,
como ‘debe ser’; como quieren los otros... las mascaras sirven para esconder los
sentimientos, revelan sélo [sic] lo que uno imagina que el otro quiere ver” (pp.
78-79). Mostrarse fuertes, no aparentar vulnerabilidad, no “abrir su corazén ni
encarifiarse” y aislarse, responde a este mecanismo de esconder sentimientos al
que se refiere Garvich (2009). Estas repercusiones negativas presentadas en la
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adultez responden a las situaciones vividas durante la nifiez y la adolescencia. El
peso que ellos cargan en la actualidad, revela, ademas, la ausencia de un abordaje,
tanto familiar como terapéutico, lo que, a su vez, contribuy6 a desencadenar la
presencia de un “nifio herido” entre estos hermanos.

Uno de los elementos importantes por considerar, a la hora de referirse a las redes
de apoyo durante el proceso de enfermedad, es que la solidaridad del promedio
de las personas estaba mayoritariamente direccionada hacia los padres, y no asi,
hacia los hijos no enfermos. Esto puede deberse a que no existe, en el imaginario
social, la conciencia sobre los cambios que los hijos no enfermos puedan expe-
rimentar durante estos procesos. Ejemplos de esta falta de conciencia son las
instituciones educativas a las que los hermanos asistian mientras atravesaban esa
situacion. Estas, en lugar de apoyarlos, los desamparaban con el alegato de que
ellos no eran quienes estaban enfermos y; por lo tanto, no eran merecedores de
un trato preferencial.

Cabe resaltar que las investigadoras tenian la preconcepcion de que las redes de
apoyo eran en especifico personas fisicas y durante el proceso de investigacion
se identificaron diferentes clases de redes de apoyo. Algunas de estas redes no
fisicas identificadas son: los psicofarmacos, el deporte y la espiritualidad. Las ex-
clusivamente fisicas fueron los progenitores, las amistades y el personal de salud
del Hospital Nacional de Nifos.

Con respecto al abordaje psicoterapéutico cabe resaltar que, el haber vivido el
proceso de enfermedad de un hermano, asi como el duelo, debido a la muerte de
este, no es motivo de consulta comun para los psicologos, segiin lo mencionado
por las expertas. Ello, se vio reflejado en los cuatro casos entrevistados, pues
ninguna de estas personas ni sus familias solicité6 ayuda terapéutica durante o
después del proceso de enfermedad. Las secuelas de esta vivencia son las que
conducen a las personas a buscar ayuda terapéutica, pero no el proceso como tal.
En el Hospital Nacional de Nifios no se imparten sesiones de terapia individual
a los hermanos de los menores internados. Solo realizan psicoterapia familiar en
los casos de muerte inminente.

Con respecto a las técnicas psicoterapéuticas, las profesionales en psicologia en-
trevistadas afirman conocer y aplicar algunas de las de la teoria del Nifio interior
en procesos de esta indole. Pese a ello, las expertas afirman que el trabajo psico-
loégico no se debe centrar tinicamente en esta postura tedrica, pues cada una de las
corrientes terapéuticas puede aportar, segun sea el caso de quien solicita la con-
sulta. Las expertas también aseguran que la terapia de duelo no esta consolidada
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de manera robusta en el pais. Ellas afirman que no existe ningun grupo creado, en
particular, para los hermanos. Desde su perspectiva, en Costa Rica los psicologos
no reciben una vasta formacion en terapia grupal. Lo anterior debido a que no
poseen un limite de sesiones establecidas, ademas de que existe un flujo constante
de entrada y salida de personas que se encuentran en diferentes etapas del duelo,
situacion que mantiene el sintoma y no permite que haya un verdadero proceso
psicoterapéutico.

El principal aporte de esta investigacion es la visibilizacion de la figura del her-
mano no enfermo, dado que, segin la exploracion de antecedentes realizada al
inicio, existe escasa informacion al respecto. Como parte de los resultados arroja-
dos se determiné que, las repercusiones que los hijos no enfermos experimentan
estan directamente relacionados con el manejo de la situacidon por parte de sus
padres y madres.

El Centro de Estudios Generales (2015) de la Universidad Nacional explica:

El humanismo desde sus origenes se ha preocupado por elevar la dignidad
del ser humano, ante todas aquellas posiciones politicas, econémicas, reli-
giosas, entre otras, que han querido reducir los derechos naturales de hom-
bres y mujeres. Por lo anterior, el humanismo tiende a establecer puentes
de comunicacion entre las ciencias sociales y las naturales, con el fin, de
que con sus conocimientos ayude en forma mancomunada al desarrollo
espiritual y material del ser humano. (parr. 1)

Consideramos que esto se ve reflejado en la presente investigacion, al retomar a
un sujeto de estudio que habia quedado por mucho tiempo en los margenes de
un fendmeno muy estudiado como lo es, el paciente pediatrico enfermo a causa
de algun padecimiento tributario de los cuidados paliativos. Visibilizar y traer
al campo de la indagacion al sujeto que habia quedado olvidado, a través de un
andlisis, desde las teorias que fueron explicadas en el marco de referencia, es el
principal aporte de la presente investigacion.

De alguna manera, el que los hermanos sanos fueran sistematicamente olvidados
por investigadores en materia de cuidados paliativos pediatricos, refleja una falta
de vision humanista respecto a las necesidades particulares de estas personas.
Con el presente estudio se espera contribuir, en los términos que plantea la UNA
(2015), al desarrollo y visibilizacion de estos nifios sanos que son desplazados en
todo el proceso de enfermedad y muerte de sus hermanos enfermos.
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A partir de la investigacion realizada surgio la creacion de un manual psicoeduca-
tivo para padres y madres titulado Comprendiendo a los hermanos de nifios con
enfermedades terminales. El mismo brinda herramientas a los progenitores sobre
el abordaje de su hijo no enfermo cuando nifio, para asi evitar que se presenten
secuelas negativas de esta experiencia una vez llegada la adultez.

Las investigadoras decidieron que la poblacién a la cual se destina este produc-
to final sean los padres y madres de familia. Ello responde a que los resultados
arrojaron que, las repercusiones experimentadas por los hijos no enfermos, estan
directamente relacionados con el manejo de la situacion por parte de sus padres y
madres. Por tanto, consideraron que la viabilidad y relevancia del manual incre-
mentarian, si se combatia esta problematica desde su origen primario.

La validez del manual radica en que su creacion no responde a una decision anto-
jadiza de las investigadoras, sino a los resultados que el estudio arroj6. Asimismo,
este producto posee gran valor tedrico, pues en Costa Rica no existe una propues-
ta similar, por lo que este documento adquiere un caracter innovador.

Los objetivos sobre los cuales se fundamenta la elaboracién del manual respon-
den a los objetivos especificos del presente estudio y, a su vez, a los resultados
y conclusiones que se reportaron basados en ellos. La teoria que sustenta cada
modulo se obtuvo del marco de referencia, los resultados y las conclusiones de
la investigacion. La metodologia del manual es tedrica-practica pues este es de
caracter psicoeducativo. En los mddulos del manual se puede ver concretado el
disefio, de la teoria fundamentada, sobre el cual se realiz6 la investigacion. Es
este material, el mas grande aporte, que la investigacidon brinda a las personas
afectadas por el fendémeno de estudio.
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