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1. Introduccién

El presente Trabajo Final Integrador se llevo a cabo en el marco de la materia Practica
y Habilitacion Profesional de la carrea de Licenciatura en Psicologia de la Universidad de
Palermo. Tiene como objetivo efectuar un informe final integrador que recoja algunos de los
contenidos aprendidos durante la carrera que se relacionan con la experiencia profesional de
la practica realizada en un centro educativo terapéutico dedicado a la atencion de nifios y
jovenes con discapacidad mental moderada, ubicado en el barrio de Palermo de la Ciudad
Autonoma de Buenos Aires.

La préctica se realizo entre los meses de marzo y junio del afio 2021 y consistié
primordialmente en el armado de talleres dirigidos a pacientes con discapacidad, focalizados
en objetivos especificos relacionados con las necesidades de cada uno de ellos y previa
lectura de sus antecedentes clinicos, charlas con la orientadora a cargo y lectura de material
bibliogréafico relacionado proporcionado también por la coordinadora.

Posteriormente se llevaron a cabo los talleres disefiados y se debatio, luego de cada
encuentro, respecto de la efectividad que los mismos habian tenido en miras a lograr los
objetivos planteados en la planificacion, advirtiéndose en algunos casos la necesidad de
redireccionar la planificacion o determinados aspectos de ella con el fin de lograr una mayor
efectividad en la intervencion.

En razon del aislamiento obligatorio debido a la pandemia de COVID-19 que regia al
momento de realizarse la practica profesional, la misma se desarroll6 en un 100% de modo
virtual, razon por la que los intercambios con la coordinadora asi como la realizacion de los
talleres se llevé a cabo a través de medios informaticos utilizando plataformas tales como
Zoom y WhatsApp.

Este trabajo intenta describir el impacto psicolégico que produce tener un hermano
con discapacidad intelectual tanto en la vida de un nifio como en la de un adolescente y en la
de un adulto a través de la experiencia relevada de tres entrevistados y de las consideraciones
de una profesional psicologa y una psicopedagoga que trabajan en el centro educativo
terapéutico en el que se desarrollé la practica profesional. Todo esto entendiendo que los
impactos pueden ser tanto positivos como negativos, a la vez que cambiantes en razén de las
diferentes etapas del ciclo vital, y distintos en cada persona debido a determinadas variables

que influyen directamente y serdn oportunamente descriptas.



2. Objetivos
2.1. Objetivo general
Describir el impacto psicoldgico que produce tener un hermano con discapacidad
intelectual en la vida de nifios, adolescentes y adultos a partir del relato de tres adultos que
tienen un hermano con discapacidad intelectual desde su infancia y de la experiencia de una

profesional psicéloga y una psicopedagoga de un centro educativo terapéutico.

2.2. Objetivos especificos

1) Describir el impacto psicoldgico que produce tener un hermano con discapacidad
intelectual segun la experiencia de una profesional psicéloga y una psicopedagoga de un
centro educativo terapéutico.

2) Describir el registro de los entrevistados del impacto psicologico que les generé en
su nifiez y adolescencia el hecho de tener un hermano con discapacidad intelectual.

3) Describir el registro de los entrevistados del impacto psicoldgico que les genera

en su vida adulta el hecho de tener un hermano con discapacidad intelectual.

3. Marco tedrico
3.1. La discapacidad
3.1.1. Breve historia de la discapacidad

La concepcion respecto de las personas con discapacidad ha variado radicalmente a
través de la historia comenzando por la idea de que eran un objeto a eliminar, pasando luego
por la exclusion, mas tarde a la idea centrada en que son un objeto de proteccion, para arribar,
finalmente, a la actual visién de sujeto de derecho.

La idea de la discapacidad, en la Antigiiedad, giraba mas en torno a lo motriz ya que
la destreza junto a la fuerza y la resistencia eran condiciones necesarias para trabajar. Tanto
es asi que incluso la palabra imbécil, utilizada luego de modo peyorativo y asociada a una
discapacidad mental, proviene de la raiz in baculo que significa sin bastén. Durante mucho
tiempo se han tomado en cuenta sélo las discapacidades visibles y se han dejado de lado una
infinidad de situaciones que podian estar afectando el desempefio de los sujetos. Esa idea atn

hoy no ha sido completamente desterrada (Calmels, 2009).



En Esparta, afio 9 a.C., el Consejo de Ancianos decidia si un nifio tenia valor para el
Estado o si debia ser sacrificado arrojandolo por un precipicio por débil o malformado. La
utilidad, llegar a tener valor para el Estado, era un requisito excluyente (Coriat, 2003).

En la antigua Grecia las personas con discapacidad, malformaciones o debilidad
notoria eran sacrificadas a los dioses (Padilla Mufioz, 2010).

Platon y Aristételes calificaban a las personas con malformaciones y/o problemas de
salud como seres superfluos que implicaban una carga para el Estado ya que no eran aptos
para la guerra. Por su parte Séneca en el siglo | sostuvo la necesidad de suprimir a los recién
nacidos defectuosos (Coriat, 2003).

En la cultura semita la malformacion y la enfermedad eran consideradas un castigo
que se sufria por un pecado cometido por esa misma persona o por su familia o clan,
perdurando esta postura por siglos, cargando el enfermo o la persona con discapacidad -
aunque aun no existia el término- el estigma de pecador. De hecho en la Edad Media las
catastrofes naturales y epidemias a menudo fueron consideradas castigos impuestos por Dios
(Coriat, 2003).

En el siglo XV Fray Gilabert Cofre funda en Espafia la primera institucion
especializada en enfermos mentales -Hospital d” Innocents Fol y Orats- con la misién de
recoger huérfanos e inocentes. Posteriormente, en el siglo XVIIl en Suiza, Francia e
Inglaterra se crean otras instituciones especializadas en distintos tipos de discapacidades
(Santofimio Rojas, 2016).

La Revolucion Francesa de 1789 junto a la influencia de movimientos sociales
lograron la creacién de instituciones especializadas para las personas con discapacidad -
hospitales, centros de entretenimiento y de entrenamiento, centros de rehabilitacién- que
tenian por fin mas alla de su nombre y pretensa funcion, el aislamiento de la persona con
discapacidad. Este procedimiento de los siglos XVI1I'y XVIII evitaba la muerte pero aislaba
para siempre a las personas en manicomios, orfanatos, prisiones y demas tipos de
instituciones estatales en las que, la mayoria de los internos, entraban para no volver a salir
jamas. El resultado final de la idea inicial de un entorno mas adecuado fue la segregacion y
discriminacion (Santofimio Rojas, 2016).

Entre 1890 y 1945 se crearon en todo el mundo instituciones eugenésicas, aplicando
los Estados dos tipos de politicas: una positiva que incentivaba la procreacion perfeccionista

de la especie a través de la seleccion y asociacion, y otra negativa tendiente a evitar la



reproduccion de quienes tuvieran caracteristicas consideradas inferiores a través del
genocidio, la esterilizacion forzosa o la segregacion (Santofimio Rojas, 2016).

En el siglo XX la persecucion contra las personas con discapacidad se hizo evidente
con las acciones perpetradas por Adolf Hitler con el pretexto de mejorar la raza. Por su parte,
las dos Guerras Mundiales -entre otros enfrentamientos bélicos- dejaron una enorme cantidad
de personas con discapacidad fisica y mental que facilitaron la concientizacién sobre la
problematica (Padilla Mufioz, 2010).

Ya hacia la década del 70 del pasado siglo surgieron los movimientos sociales que
luchaban por los derechos de las personas con discapacidad con el objetivo de mejorar la
calidad de sus vidas tendiendo a que tuvieran un manejo independiente. Relata Vidal Garcia
(2003) que al grito de Nothing About Us Without Us -Nada sobre nosotros sin nosotros-
activistas de Estados Unidos comenzaron a luchar por los derechos civiles de las personas
con discapacidad. Su trabajo en los Gltimos afios se ha extendido por todo el mundo. El
movimiento que siguid este nuevo enfoque en una accién conjunta se ha denominado Vida
Independiente. El termino surgio cuando una persona con discapacidad llamada Ed Roberts,
considerado actualmente el padre de este movimiento, consiguié en 1962 ser aceptado en la
Universidad de California y logré con su actitud influir a otras personas que han logrado
importantes objetivos bajo esta filosofia (Vidal Garcia, 2003).

Ed Roberts, padre del movimiento Vida Independiente, es hoy considerado un héroe.
Con respecto a esto dice Romafiach (2003) que las personas con discapacidad estan sélo
destinadas a ser héroes o parias sin casta, formando parte de una minoria que tiene la
particularidad de que ninguno de los que pertenecen a ella quiere hacerlo, todos quieren salir
y son casi inconscientes de que la discapacidad, en casi todos los casos, siempre estara alli.
Propone entonces un cambio social que genere al final del camino la construccion de una
sociedad en la que no haya parias y no se necesiten héroes. Considerados entonces enfermos
incurables las personas con discapacidad reciben piedad, condescendencia y status de hijos
de Dios.

El modelo médico bioldgico tradicionalmente utilizado para concebir y tratar la
discapacidad hace hincapié en las patologias de la persona con discapacidad que generan
finalmente un déficit en el funcionamiento de la persona y la inhabilitan para llevar adelante

una vida normal (Barnes, 1998).



Contra la mirada de aquel modelo médico, el mundo asiste hoy al nacimiento del
Ilamado modelo social que postula que la discapacidad no esté en la persona sino en el medio.
El origen puede ser congénito, un accidente u enfermedad, pero lo que genera la discapacidad
en si es la falta de adecuacion del entorno para compensar o neutralizar los efectos de la
limitacidn de la persona (Joly, 2007).

En el proximo apartado se recorreran las diferentes denominaciones que se han
utilizado para describir a las personas con discapacidad a lo largo del tiempo, la clasificacion
de los tipos de discapacidad propuesta por la Organizacién Mundial de la salud (OMS) asi
como las definiciones de la discapacidad en general y de la discapacidad intelectual en

particular.

3.1.2. Denominaciones, clasificacion, y definicion de la discapacidad

Entre los afios 1780 y 1790 se acelero el crecimiento econdmico en algunas regiones
de Inglaterra y fue en este contexto de crecimiento que comenzo a utilizarse el concepto de
discapacidad como muestra de la incapacidad para ser explotado con el objetivo de generar
ganancias para la clase capitalista. Las personas con discapacidad comenzaron a ser vistas
como un problema social y educativo, y fueron progresivamente segregadas en instituciones
de todo tipo (Barnes, 1998).

Con gran acierto se ha afirmado que “a los distintos se los considera inexistentes
(invisibles), o parte del mundo de lo que vale menos (minusvalidos)” (Eroles & Ferreres,
2005, p.16).

La propia Organizacion Mundial de la Salud (OMS) utilizé el término invalido,
dejandolo sin efecto en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) del afio 2001
“se tomo la decision al inicio del proceso de revision de abandonar totalmente el término
minusvalia debido a su connotacion peyorativa” (OMS, 2001, p. 258).

Se comienza en el 2001 a utilizar entonces el concepto de persona con discapacidad
en lugar de invalido o discapacitado y es esta la forma considerada hoy correcta ya que
antepone a la persona por sobre su discapacidad dejando de lado la utilizacion de la
discapacidad misma para definir a la persona (Joly, 2007).

Y es en el precitado documento del afio 2001, aprobado en la 542 Asamblea Mundial
de la Salud de la OMS por los 191 estados miembros, en el que se plasma la CIF. Esta

clasificacion de la discapacidad asi como de la salud, es referencial y de suma importancia,



al igual que lo es la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE). Ambas
clasificaciones, a su vez, son de suma importancia para la Familia de Clasificaciones
Internacionales (FCI).

La CIF propone una extensa clasificacion de las distintas funciones y estructuras
corporales, actividades y participaciones sociales y factores ambientales que podrian causar
una discapacidad aclarando, en muestras de la preocupacion que genera el etiquetado, que no
es una clasificacion de personas sino de las caracteristicas de salud de las mismas dentro del
contexto de sus vidas y de los efectos del ambiente. También aclara que las categorias se
expresan de modo neutral a fin de evitar la estigmatizacion, las connotaciones inapropiadas
y el menosprecio (OMS, 2001).

En consonancia con el nuevo modelo social, la OMS considera que la discapacidad
es un fendmeno complejo que no hace mas que reflejar la relacion estrecha que existe entre
las caracteristicas de una persona y las del entorno en el que vive y se desempefia (OMS,
2001).

Por su parte, la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, vigente hoy en dia, aprobada el 13 de diciembre del afio 2006 por la Asamblea
General de las Naciones Unidas y que cuenta con la ratificacion de 182 paises, indica en el
inciso e) de su Preambulo que el concepto de discapacidad evoluciona y que resulta de la
interaccion que se entabla entre las personas con deficiencias y las barreras del entorno y
actitudes que evitan su plena y efectiva participacion en la sociedad en condiciones de
igualdad con los demas. Por su parte el articulo 1 indica que estan incluidas entre las personas
con discapacidad todas aquellas que tengan deficiencias mentales, sensoriales, fisicas o
intelectuales a largo plazo y que al interactuar con diversas barreras se vean impedidas de
tener participacion efectiva y plena en la sociedad. Esta Convencién fue aprobada en nuestro
pais en el mes de mayo del afio 2008 (Ley 26.378, 2008).

El derecho en nuestro pais, a nivel interno, define a la persona con discapacidad en la
norma titulada “Sistema de proteccion integral de los discapacitados” (Ley 22.431, 1981)
refiriendo que “se considera discapacitada a toda persona que padezca una alteracion
funcional permanente o prolongada, fisica o mental, que en relacién a su edad y medio social
implique desventajas considerables para su integracion familiar, social, educacional o

laboral”.



En lo que respecta especificamente a la discapacidad intelectual, la Asociacion
Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD) en su 112 edicién
(2010) la define indicando que la misma se caracteriza por las limitaciones significativas
tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa que se manifiesta en
habilidades conceptuales y préacticas explicando que se origina antes de los 18 afios.

Tras muchas criticas que acusaban al constructo de coeficiente intelectual (Cl) de
artificial y que denunciaban la arbitrariedad al momento de determinar el punto de corte entre
las categorias y las dificultades en la medicidn, se produjo paulatinamente un cambio en la
comprension del papel que juegan las puntuaciones del CI en el diagnostico de la
discapacidad intelectual (Navas, Verdugo & Gémez, 2008).

Asi han aparecido posturas alternativas al tradicional uso de las puntuaciones del ClI
que plantean que las mismas sélo pueden ser consideradas un resultado estimativo que
aproxima a la comprension del funcionamiento tipico de una persona en un determinado test
de inteligencia y que en su interpretacion el juicio clinico resulta fundamental (Baroff, 2006,
como se citd en Navas et al., 2008).

Esta reduccion del valor de las puntuaciones del CI al momento de realizar un
diagndstico de discapacidad intelectual, se vio acomparfiada por la influencia cada vez mayor
de otras dimensiones de caracter social a tener en cuenta como es el caso del concepto de
conducta adaptativa -definida en la actualidad como el conjunto de habilidades précticas,
conceptuales y sociales aprendidas por las personas con el fin de funcionar en su vida diaria-
y también, como se dijo, el papel central del juicio clinico en la administracion y la
interpretacion de los instrumentos de medicién (Schalock & Luckasson, 2005).

Ya en su 5% edicién la AAIDD introdujo conceptos de deficiencias de madurez,
aprendizaje o adaptacion social en el retraso mental para el diagnostico de discapacidad
intelectual que fue evolucionando hacia un constructo multidimensional sustentado en un
trabajo de anélisis factorial representado en un abanico de habilidades practicas, conceptuales
y sociales cuya evaluacion debe referirse al desempefio tipico de la persona en circunstancias
cambiantes y estar basado en instrumentos estandarizados (Navas et al., 2008).

En cuanto a la quinta edicién del Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders (DSM-5) publicado en el mes de mayo del afio 2013 -en sintonia con los cambios
lentos pero sostenidos en el &mbito de la discapacidad intelectual- se cambia la denominacion

de retraso mental por la de discapacidad intelectual con el doble fin de evitar el estigma social
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gue se encuentra asociado al primero de los términos, por un lado, y de reforzar la idea de la
necesidad de evaluar no solo la capacidad cognitiva clasicamente entendida como el Cl, sino
también el grado de adaptacién de la persona a la vida cotidiana, por el otro (Echeburda,
Salaberria & Cruz-Séaez, 2014).

Evidentemente el mundo asiste a un corrimiento de la mirada en relacion a las
personas con discapacidad. La propuesta de este cambio de perspectiva serd analizada en el

proximo apartado.

3.1.3. Una nueva mirada

La sociedad esté plagada de etiquetas y de prejuicios que llevan a pensar que igualdad
es ser iguales sin reparar en que igualdad es precisamente lo contrario, es respetar todas las
diferencias que hacen que las personas sean Unicas. La tarea no es integrar a la persona con
discapacidad sino dejar de desintegrarla (Calmels, 2009).

En relacion a los prejuicios de los que han sido y son victimas las personas con
discapacidad, Calmels (2009) propone en su libro que la formacion del discurso del prejuicio
comienza en edades tempranas ensefiada por los padres, en primer término, y luego por los
maestros, hermanos, pares, la television y hasta los libros de texto. Sostiene que nacemos sin
prejuicios, con la capacidad de compartir y valorar a todos sin etiquetas ni discriminaciones
y que, mediante la influencia primaria de los padres pero también de otros factores, durante
el desarrollo se va formando -0 mas bien deformando- la vision del otro y se comienza a
atribuirle caracteristicas que lo minimizan. En este mismo libro se recorren textos, en su
mayoria infantiles, para demostrar coémo el sujeto se va empapando de distintas formas de
considerar inferior al diferente. Ejemplos de aquellos son Pulgarcito, que era objeto de burlas
y acusaciones por ser indefenso, el Patito Feo, considerado intruso en su sociedad por no
parecerse a los demas y siendo rechazado por ello a tal punto que su madre afirmaba que era
un monstruo, o Alicia en el Pais de las Maravillas que contiene entre sus personajes gemelos
pequefios y regordetes sobre los que se dice que es sorprendente ver a un gordo descomunal
dar un salto y caer ileso, Gooffe de Disney, era agredido por ser torpe, inocente y falto de
inteligencia, el Jorobado de Notre Dame perseguido por su deformidad, y Don Quijote que
repudiaba a los zurdos por ser, segun él, anormales.

El avance de la medicinay la tecnologia ha alargado la esperanza de vida y, por tanto,

mMas personas pasaran por una discapacidad antes de morir. Ademas, casi todos los sujetos
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tienen algin problema de salud o deficiencia en algin momento de su vida, pero el verdadero
problema no es ese sino cuando esas deficiencias o0 problemas empiezan a afectar la
dimension social. Por ello, el problema no esta en la dimension médica sino que es un
problema social y, por lo tanto, su solucién debe ser también una solucién social. El ser
humano vive en medio de una sociedad en la que la mayor parte de las cosas que afectan a
los individuos han sido construidas por él mismo y es necesario construir una sociedad,
distinta a la concebida hasta ahora, que tenga en cuenta a todos los seres humanos, sus
necesidades y sus limitaciones, un modelo en el que todos sean bienvenidos y en el que la
felicidad, si es posible, lo sea para todos (Romafiach, 2003).

En esa idea de que todos sean bienvenidos en todos los ambitos, Skliar (2007) se
plantea si el concepto de diversidad no lleva indefectiblemente al de desigualdad. Algunos
de los discursos culturales y politicos sobre la diversidad resultan demasiado pretenciosos,
pero resulta necesario preguntarse si el discurso de la diversidad no implica, en definitiva, el
hecho de referir a un diverso, a un desigual generando entonces marginacién en razon de la
raza, los generos, las clases sociales y, mas recientemente, la discapacidad. Desde alli
entonces se puede cuestionar al enunciado de la diversidad como una perspectiva de cambio.
Existe la sensacion de que la palabra diversidad constituye, por su simple mencion, una virtud
politica y cultural, mejor a la etiqueta de la homogeneidad y a la de la monstruosa
discapacidad. Sin embargo, la palabra diversidad entrafia la existencia del otro y dirige la
mirada hacia los extrafios, generalmente inferiores, marginales, extranjeros, homosexuales,
discapacitados y/o empobrecidos. Se trata en resumen de un nosotros y ellos, de otros
amenazantes de los que se sospecha si pueden ser tan humanos como uno. Esta forma de
pensar plantea una falsa dicotomia, ya que deja como Unica opcion elegir entre la segregacion
o la tolerancia como caminos posibles en relacidn a los otros, y es necesario, por tanto, una
deconstruccion.

La deconstruccion consiste en desarmar un sistema de pensamiento que se revela
como dominante y como el Unico posible, espantar la nefasta polaridad del par racismo-
tolerancia ya que el primero implica las ganas de eliminar y el segundo el pensamiento de
que el otro es detestable, pero adn asi el tolerante es tan virtuoso que no lo eliminara, por
ahora. La forma de romper con la dicotomia que propone la palabra diversidad es la
hospitalidad incondicional que supone entrar en el territorio de la atencién del otro, dejar que

el otro irrumpa en nuestras vidas, en nuestras aulas, en nuestros temas, poniendo de relieve
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las diferencias que siempre estan alli, pero sin determinar quién es el diferente o entendiendo
que todas las personas lo son, desinstalando la idea de lo normal y lo anormal, de que al otro
hay que soportarlo o aguantarlo, desterrando la hostilidad y la pretensién de normalizacion.
Se deberia tener siempre en cuenta en boca de quién se encuentra la palabra inclusién que
proviene de la expresion latina in-clausere que significa enclaustrar, cerrar por dentro, es
decir, todo lo contrario a las puertas abiertas de la hospitalidad. En esa idea de abrir puertas
resulta sumamente grafico el ejemplo de las tres puertas que, aun abiertas, pueden ser de tres
tipos. La primera es una puerta giratoria que deja entrar a alguien pero en ese mismo
movimiento lo excluye; la segunda es una puerta con detector de metales que hace un escaneo
de diagndstico completo para evaluar si deja 0 no entrar y la tercera es la puerta lisa y
Ilanamente abierta que implica la hospitalidad amorosa que no describe a las diferencias
como mejores o peores, buenas 0 malas, normales 0 anormales, una alternativa que no pone
en juicio a la diferencia sino al dedo que la sefiala, una alternativa al diferencialismo que
propone la diversidad (Skliar, 2011).

La discapacidad choca directamente contra la idea de felicidad que tiene la cultura
occidental. La guia rapida de la felicidad incluye objetos varios, fama, belleza, amor, familia
y salud. Al estar asociada tradicionalmente la discapacidad a la idea de falta de salud se
decanta que, para esta cultura occidental, la persona que la posee no podréa nunca ser feliz.
Sin embargo, contrariamente a lo que se cree, la discapacidad puede ser una herramienta para
reducir la lista de requisitos necesarios para alcanzar la felicidad y, por lo tanto, un camino a
ella. Posiblemente algunas de las personas con discapacidad sean las méas felices de este
mundo, provocando ademas felicidad en el colectivo de gente que las ayuda (Romafiach,
2003).

3.2. La teoria sistémica. Antecedentes tedricos y consideraciones generales

El modelo sistémico se ha desarrollado desde la mitad del siglo XX y surge a partir
de la teoria general de los sistemas que afirma que el universo esta compuesto por elementos
que se interrelacionan entre si constituyendo sistemas. También afirma que toda conducta es
comunicacion -intercambio de energia e informacion-, y que influye sobre los demas siendo,
a su vez, influida por los otros (Von Bertalanffy, 1968).

El modelo psicoterapéutico sistémico es de los mas modernos y su nacimiento es

coincidente con el auge de la cibernética (Castro Solano, 2003). Este hecho, junto con la
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teoria general de los sistemas y la teoria de la comunicacion abrieron paso a una nueva
concepcion del sujeto y de la realidad como una totalidad, cuestionando al hegemonico
paradigma positivista y estableciendo las bases del modelo sistémico (Martinez Miguélez,
2011).

Von Bertalanffy (1968) definié al sistema como un conjunto de elementos que
interactian entre si, lo que supone la existencia de una interdependencia de las partes de
modo tal que la modificacion de una de ellas, o de una relacion entre ellas, genera la
modificacion de todo el sistema.

Cada una de las partes de un sistema es un subsistema porque esta a su vez formado
por partes y es parte de un sistema mayor. Puede decirse entonces que los subsistemas son
sistemas pequefios dentro de sistemas mas grandes (VVon Bertalanffy, 1968).

A su vez el sistema ser humano estd compuesto de distintos subsistemas tales como
el fisico, el psicoldgico, el quimico, etc., que cuando se encuentran descoordinados o
desintegrados dan lugar a la aparicion de una patologia mental, fisica y/o social (Martinez
Miguélez, 2011).

Lopez, Martinez y Gonzélez (2007) identifican cuatro principios basicos de la teoria
sistémica en relacion a la persona y su inter-actuacion con otros en sociedad.

El principio de la homeostasis y el re-equilibrio sistémico indican que es una
tendencia de los seres humanos conservar o mejorar su salud psiquica -autoestima individual,
percepcion de si mismo-, fisica -ausencia de enfermedad, sensacion de bienestar fisico- y
social -autoestima social, percepcion de las relaciones de la persona con otras personas y
grupos y de estos hacia €l-.

El principio de interpretacion o construccion de la realidad postula que las sociedades,
instituciones, culturas y grupos producen codigos compartidos que estan por encima de la
persona individual -normas, valores, rituales, tradiciones- y sirven como marco cultural de
construccion de la realidad social. Pero, a su vez, cada personay cada grupo manipulay sesga
la informacion tanto interna como externa con el fin de mantener una buena identidad
personal y social. Emerge entonces el lenguaje como factor esencial para manipular
simbdlicamente, comprender la realidad y orientar el comportamiento.

El principio de influencia reciproca sefiala que las personas y grupos configuran la

realidad con dos tipos de pensamiento: el 16gico -racional- y el heuristico -intuitivo-.
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Por altimo, el principio de indeterminacién da cuenta de que existe un margen
significativo para la imprevision, para la aparicion e influencia de elementos o situaciones
azarosas.

El principio detallado en el parrafo anterior no implica la imposibilidad de establecer
regularidades en un sistema, pero explica Napolitano (2016) que estas situaciones novedosas
permitirdn el crecimiento del mismo.

En esta linea de pensamiento, las demandas extraordinarias e impredecibles generan
crisis -tanto en la nifilez como en la adolescencia y en la adultez- que son necesarias para el
crecimiento. Cuando ocurre algo novedoso -no necesariamente catastrofico, sino
sencillamente no familiar- que puede ser tanto externo como interno, el sistema entra en crisis
-puede ser el sistema familiar, el sistema psiquico, etc.- por no tener un repertorio de accién
previsto para responder al suceso. El sujeto debe entonces comprender lo que ocurre,
encontrarle un sentido. Por eso las crisis son el modo que tienen los sistemas complejos para
desarrollarse en el tiempo. Un sistema estable, sin sobresaltos, entra en un amesetamiento y
tiene dificultad para incorporar lo nuevo. Todo crecimiento consiste en la capacidad de
integrar lo novedoso, lo diferente y es por ello que el inico camino para crecer y desarrollarse
es entrar en crisis ante esa cuestion novedosa que permitira su resignificacion e incorporacion
(Napolitano, 2016).

La psicologia sistémica, ademas de la teoria general de los sistemas, tuvo otras tres
contribuciones de suma importancia, la teoria de la comunicacion, la cibernética y la
psicoterapia familiar.

La teoria de la comunicacion estudia esta ultima como intermediaria en el vinculo
entre el hablante y el destinatario. La comunicacién humana se compone de tres areas:
sintactica, seméantica y pragmatica. La sintactica esta centrada en cdmo se transfiere el
mensaje, la semantica en el significado del mismo y la pragmatica en como la comunicacion
afecta la conducta humana (Arango, Rodriguez, Benavides & Ubaque, 2016).

Ademas de las tres grandes areas descriptas, Watzlawick, Beavin y Jackson (1991)
postulan cinco axiomas de suma importancia para esta teoria. El primero indica que es
imposible no comunicar, incluso el silencio comunica. EIl segundo es que la interpretacion
del contenido del mensaje depende fuertemente de la relacion existente entre el receptor y el
emisor, de alli que un mismo contenido puede tener distintas interpretaciones. El tercer

principio consiste en la afirmacion de que la puntuacion de las secuencias es de vital
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importancia para las interacciones. Como cuarto principio indican que las personas se
comunican de manera digital -verbal- 0 analdgica -gestos, posturas corporales, expresiones
faciales, movimientos-. Cuando estos tipos de comunicacién se contradicen hay conflicto. Y
el quinto y uGltimo de los principios destacados por los autores es que todas las
comunicaciones son simétricas -basadas en niveles de igualdad- o complementarias -basadas
en la diferencia jerarquica de quienes se comunican-.

La cibernética, otro de los aportes a la psicologia sistémica, fue definida por Keeney
en 1987 como la técnica de los modelos de orden para los sistemas. Keeney estudia la relacion
reciproca existente entre los integrantes de un sistema y como ésta afecta tanto al control de
los procesos como la relacion del sistema con su entorno. La cibernética facilita el estudio de
la comunicacion y las interrelaciones en los sistemas (Cathalifaud & Osorio, 1998).

En cuanto a la psicoterapia familiar, el tltimo de los aportes a la psicologia sistémica
de los que se da cuenta en el presente trabajo, en la década de 1940 comienzan en el grupo
de Palo Alto, California, las primeras investigaciones de lo que luego seria la psicoterapia
sistémica. Fue alli cuando Bateson, junto a otros colegas, analizaron los patrones de
comunicacion de familias que tuvieran algln integrante con esquizofrenia, desarrollando la
teoria del doble vinculo (Juan, 2006). Este fue el puntapié inicial de lo que hacia el afio 1960
seria el surgimiento de la psicoterapia sistémica propiamente dicha, orientada en aquel
momento al tratamiento de grupos familiares (Feixas & Mird, 1993).

En atencién a la importancia que reviste para el presente trabajo el vinculo fraterno

dentro del sistema familiar se trataré el tema por separado en el proximo apartado.

3.3. El subsistema fraternal dentro del sistema familiar

Las propiedades aplicables a los sistemas lo son, por supuesto, también al sistema
familiar. El sistema familia es mas que la suma de las partes que la componen porque
depende, ademas de las individualidades, de las relaciones que sus miembros mantienen entre
si -un sintoma o enfermedad en uno de sus elementos afectard a los demas elementos del
sistema-. También tendra autorregulacion a traves de los mecanismos de crecimiento con el
cambio ante las crisis y conservacion del equilibrio con la homeostasis que marcaran la
adaptabilidad del sistema. Esta vision permite comprender que las relaciones entre sus

miembros tienen una causalidad circular no siendo ninguno de ellos victima ni victimario,
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todos son parte del mismo sistema desempefiando cada uno su papel (Zenarutzabeitia Pikatza,
2011).

Y tampoco nadie sera victima ni victimario sino que simplemente desempefiara su
papel dentro del sistema familiar ante la presencia de un integrante con discapacidad, ain
cuando es sabido que dicha presencia modifica considerablemente el entorno familiar. En las
familias de personas con discapacidad hay sufrimiento pero también mucho enriquecimiento
(Lizasodin Rumeu & Onieva, 2010).

Expresa también Zenarutzabeitia Pikatza (2011) que la familia es un sistema abierto,
estable, inmerso en un suprasistema y mediado por reglas y limites que van desde los muy
rigidos hasta los muy labiles y compuesto por subsistemas. Los sujetos componentes pueden
pertenecer a mas de un subsistema pero los patrones de interaccion que maneja un subsistema
no son validos para el sistema familiar conjunto. Los subsistemas basicos de la familia son
el conyugal, el parental y el fraternal.

El subsistema conyugal, formado por la pareja, es el eje en torno al cual se forman
todas las relaciones. El subsistema parental (o parento-filial) es el formado por padres e hijos
y el subsistema fraternal es el del vinculo entre los hermanos y el que especificamente se
trata en este trabajo. Este sistema fraternal es el primer laboratorio social. Alli los nifios
aprenden a compartir, negociar, rechazar, aceptar, competir y cooperar. Las relaciones entre
hermanos son muy significativas y constituyen un auténtico campo de aprendizaje
(Zenarutzabeitia Pikatza, 2011).

Larelacion de hermanos entrafia una experiencia que indefectiblemente dejara huellas
en los sujetos. Incluso cuando los hermanos crezcan y tomen diferentes caminos en la vida,
la experiencia de intimidad vivida marcard profundamente a cada uno de ellos. Conocer la
intimidad del hermano se constituira en un legado y punto de referencia de la propia
identidad. Habra rivalidad, celos, envidia, pero también habrd apoyo reciproco, ayuda,
contencién y colaboraciéon. Los hermanos sirven también de modelos de identificacion
diferentes a los padres, por ser de una misma generacion, y cuando las figuras paternas son
deficitarias esto se hace ain mas notorio pudiendo los hermanos erigirse en figuras de
identificacion de gran relevancia (NUfiez, 2005).

Si bien resulta cierto que en la historia desde perspectivas literarias, antropoldgicas y

hasta biblicas el vinculo fraterno fue presentado como un debate de emociones antagdnicas
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intensas, también resulta cierto que ese vinculo tiene cualidades positivas como la
solidaridad, la complicidad, el afecto, el apoyo y la amistad (Kancyper, 2004).

El hecho de pertenecer a la misma generacién posibilita compartir intereses y
experiencias similares lo que, a su vez, genera alianza y camaraderia. Ser hermano conlleva
el ejercicio de un rol particular en las relaciones intrasistema e intersistemas (Palacios &
Rodrigo, 2014). Los hermanos crean cddigos propios entre si y configuran pautas
relacionales tanto entre ellos como con sus padres. De este modo, la relacion con los padres
puede configurarse como posibilitadora o como limitante de la armonia del vinculo fraterno,
puede favorecer o limitar coaliciones y alianzas (Minuchin, 2003).

Los hermanos generan un vinculo temprano de relacion y, a la vez, una de las
vinculaciones mas duraderas que compartira crisis vitales y ritos de transicion necesarios en
la configuracion cultural (Palacios & Rodrigo, 2014).

Howe y Recchia (2014) manifiestan que la fratria es un laboratorio natural que incide
en la regulacién emocional y en las formas de abordar las situaciones conflictivas. El grupo
familiar ayuda a buscar y adquirir un sentido de pertenencia que, al nacer un hermano, entra
en conflicto (Adler & Brett, 2014).

Los juegos, las aventuras, los secretos de la vida comienzan por los padres y
repercutiran luego a lo largo de toda la vida. EI hermano como el otro-yo que le es externo
confrontard al hermano con sus miedos y dificultades. La vida experimentada en conjunto
con los hermanos tendra un sentido propio e influira en el desarrollo individual (Pezo, 2009).

Manhey y Céceres (2007) distinguen la relacion filial de la fraterna ya que en esta
altima el vinculo horizontal propondra vivencias distintas a las que se dan en la relacion
vertical existente entre padres e hijos. Sin embargo los autores reconocen la influencia de la
relacion filial en la fraterna en cuanto al modo de relacionarse entre los hermanos. La
compasion o la rivalidad y hostilidad pueden incrementarse o disminuir segun la manera en
la que los padres se relacionen con cada uno de sus hijos.

También el orden entre hermanos, la edad de cada uno de ellos y el género
determinaran el vinculo fraterno en general (Ledo, Lépez de Mendiguren & Vadillo, 2012).

Los hermanos formaran entre ellos un entre si directamente relacionado a lo que
reciban de sus padres y si bien a diferencia del vinculo fraterno la amistad es una eleccion
sin obligaciones reciprocas, la misma puede surgir entre ellos porque ambas relaciones

comparten algunas caracteristicas (Castillo, 2016). Generan entre ellos un nosotros cargado
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de significados y valores, un sistema con identidad propia, crean sus propias pautas para
cooperar, negociar e incluso para competir (Minuchin & Fishman, 2010).

Los sentimientos ambivalentes de amistad, cooperacion, rivalidad, celos, etc. que
genera la relacion fraterna hace posible que desde pequefios aprendan a aceptar las
diferencias, sobrellevar las frustraciones y demas sentimientos negativos (Minuchin, 2003).

Todas las referencias hechas respecto del vinculo fraterno son aplicables al vinculo
formado por una persona con discapacidad intelectual y su hermano. El vinculo fraterno
posibilita la vivencia de una experiencia de camaraderia. De hecho, en algunas circunstancias
del ciclo vital familiar tales como el divorcio o la muerte de uno de los padres, sera éste el
vinculo que podré sostener el equilibrio de toda la familia. Ademas, generalmente se asienta
en este vinculo el cuidado de los padres al llegar a la vejez. Y es en funcién de como haya
vivenciado y procesado cada sujeto su propia relacién fraterna que transmitira el legado a sus
hijos pudiendo aportar modelos similares a los que el vivié o, en cambio, modelos opuestos
a fin de que no se repitan las formas de vinculos que se consideran fracasados (NUfiez, 2005).

Existen algunos parametros mas o menos estables y comunes a todas las familias en
las que hay un hijo con discapacidad expuestos en la literatura cientifica y en las
investigaciones realizadas hasta el momento (Verté, Roeyers & Buysse, 2003). Pero a pesar
de esos parametros comunes, muchos aspectos van a condicionar la dindmica de cada familia
en particular, como el tipo de discapacidad que posee el integrante, su grado, si presenta o no
conductas disruptivas, si la discapacidad es hereditaria 0 no lo es, el estilo de vida y los
recursos culturales y econdmicos de la familia, el nimero de hijos que tiene la familia asi
como la posicion del hermano con discapacidad y las edades de cada uno de ellos (Lizasoain
Rumeu, 2007).

El subsistema de los hermanos que tiene la particularidad de que uno de sus

integrantes tiene una discapacidad intelectual seré tratado en el proximo apartado.

3.4. Los hermanos de las personas con discapacidad intelectual

La gran mayoria de los estudios relacionados a las familias en las que hay algun
integrante con discapacidad, durante mucho tiempo, hicieron foco casi de manera exclusiva
en los padres sin prestar demasiada atencion a los hermanos. Esto revirtié parcialmente hacia

la década del 80, momento en el que los hermanos de las personas con discapacidad
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comienzan a ser considerados, estudiados y tratados aunque aun al dia de hoy el material
relacionado con esta tematica resulte ser escaso (Lizasoain Rumeu, 2009).

Los hermanos de personas con discapacidad han sido llamados los olvidados de todos
por la idea de que son los menos atendidos a partir la erronea consideracion familiar de que
tienen mas recursos de afrontamiento que sus hermanos (NUfiez & Rodriguez, 2004).

También se ha dicho que la existencia de un hermano con discapacidad implica
necesariamente para el hermano sin discapacidad una reduccion de la disponibilidad paterna
y materna lo que a su vez transmite un sentimiento de pasar a segundo plano e incluso de no
existir ante los ojos de sus padres (Bert, 2006, como se citd en Lizasodin Rumeu & Onieva,
2010).

Se ha puesto el acento también en los ideales que los padres depositan sobre el hijo
sano, el lugar de ser el hijo que trae satisfacciones, que cumple las expectativas no sélo
respecto de su persona sin también de todo aquello que el hijo con discapacidad no puede
ofrecer operando como una doble carga o sobrecarga en el hijo sin discapacidad (NUfiez &
Rodriguez, 2004). En definitiva, la mayoria de las investigaciones que existen acenttan de
modo casi exclusivo los aspectos negativos que supondria el hecho de tener un hermano con
discapacidad (Lizasoain Rumeu, 2009).

Sin embargo y con el correr del tiempo ha habido un corrimiento lento pero constante
y positivo en la mirada de la discapacidad. Un cambio en su tratamiento tanto desde la
legislacién como de la mirada social y de los servicios a disposicion de su habilitacion y
rehabilitacion y esto ha generado por afiadidura un giro de las investigaciones hacia las
fortalezas y debilidades que genera el hecho de ser hermano de una persona con discapacidad
en una consideracion general de sus aspectos positivos y negativos (Lizasoain Rumeu, 2009).

Considerando estas afirmaciones, una persona con discapacidad en una familia
impone demandas extraordinarias a todos sus integrantes, padres, hermanos, abuelos, etc.
(Zaidman-Zait, Yechezkiely & Regev, 2020). Estas demandas impondran a los hermanos
novedades y circunstancias impredecibles de modo permanente. Mucho de lo que ocurra seréa
imprevisible e imperfecto. Desde el momento mismo de su nacimiento, que implicara un
desconcierto familiar (Lizasodin Rumeu & Onieva, 2010), se impondra esta imprevisibilidad.

En relacién a las demandas extraordinarias precitadas, en particular para los hermanos
sin discapacidad, Hanna y Midlarsky (2005) realizaron una investigacion con una muestra de

100 nifios y adolescentes de entre 6 y 17 afios, la mitad de lo cuales tenia un hermano con
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discapacidad intelectual y la otra mitad sin esta discapacidad, distribuidos en grupos
homogéneos en cuanto al género y la edad. También respondieron las madres de esos nifios.
El planteo en esta investigacion fue que en cualquier familia, haya o no hijo con discapacidad,
los hermanos en su mayoria prestan algun tipo de ayuda tal como la sociedad lo espera de
ellos. La misma puede tomar la forma de dar de ayudas fisicas, emocionales, compartir bienes
materiales, etc. Pero se encuentra instalado en el imaginario que cuando un hermano tiene
discapacidad las ayudas son més porque las necesidades son mayores.

Hanna y Midlarsky (2005) diferenciaron a partir de esa investigacion cuatro tipos de
ayudas que los nifios pueden brindar a sus hermanos. En primer lugar identifican a la ayuda
de custodia que consiste en ayuda fisica con actividades tales como dar de comer al hermano,
bafarlo, vestirlo, etc. EI segundo tipo de ayuda es el de apoyo emocional, consistente en
actitudes tales como halagar al hermano, brindarle apoyo afectivo, abrazarlo, confrontarlo,
etc. La ayuda de informacion esta dada por el hecho de ayudar al hermano con discapacidad
intelectual a poner objetivos, aconsejarlo, ensefiarle, etc. El cuarto y Gltimo de los tipos de
ayuda descriptos es el que los investigadores denominaron tangible y consiste en ayudas
materiales como dar dinero o bienes, ejecutar encargos Yy tareas, etc.

Al respecto, los resultados de la investigacion aportaron algunos datos. Los hermanos
de nifios sin discapacidad ofrecen menos ayuda emocional -abrazar, halagar- y de custodia -
dar de comer, vestir, bafiar- que los hermanos de nifios con discapacidad. Los nifios y jovenes
con un hermano con discapacidad menor ofrecen mas ayuda de custodia -vestir, bafiar, dar
de comer- que los que tienen un hermano con discapacidad mayor que ellos. Las mujeres,
por su parte, ofrecen a sus hermanos con discapacidad intelectual mas apoyo emocional -
abrazar- y de custodia -dar de comer, bafiar, vestir- que los varones. Asimismo, los hermanos
pequefios de nifios con discapacidad ofrecen mas apoyo de informacion -ensefiar, aconsejar,
etc.- que los hermanos pequefios de nifios sin discapacidad. Por Gltimo, a mayor sentimiento
de necesidad de ayuda de las madres mayor fue el apoyo emocional abrazar, apoyo afectivo,
etc.- que brindaban los nifios y jovenes a sus hermanos con discapacidad (Hanna &
Midlarsky, 2005).

El estudio referido resulta sumamente valioso porque utiliza como elemento de
comparacion un grupo control, lo que refuerza la idea ya expuesta en otras investigaciones
de que los hermanos de personas con discapacidad intelectual brindan méas apoyo y ayuda

que los hermanos de personas sin discapacidad. Quiza es por esta razon que las
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investigaciones mas recientes -centradas en el corrimiento a una mirada mas abarcativa que
tiene en cuenta aspectos positivos y negativos- sefialan que los hermanos de personas con
discapacidad intelectual obtienen una alta puntuacion en empatia, ensefianza y cercania
(Zaidman-Zait et al., 2020).

Incluso, algunas de las investigaciones mas recientes basadas en los modelos de lo
que se conoce como resiliencia -entendida como la resistencia ante la adversidad- muestran
que las exigencias que deben enfrentar los padres cuando tienen un hijo con discapacidad
conducen al resto de los hijos a desenvolverse de manera mas autdnoma, lo que genera que
se desarrollen como personas mas maduras y responsables, adquiriendo un sentido muy
agudo para las cuestiones generales de la vida. Los hermanos de personas con discapacidad
desarrollan mas confianza en si mismos e interiorizan valores humanos tales como la
escucha, la capacidad de superacion, la paciencia, la compasion, el sentido de legalidad o
justicia, el altruismo, la generosidad, la tolerancia, el respeto a la diferencia y la delicadeza
de un mejor modo. También desarrollan mayor nivel de empatia y se ha mostrado que estos
hermanos sienten mas alegria por las cosas pequefias de la vida. Por ejemplo, en relaciéon a
los progresos y a los esfuerzos de su hermano con discapacidad sienten gran satisfaccion y
orgullo (Lizasoain Rumeu, 2009).

No obstante, resulta sumamente importante destacar que, adn cuando las
investigaciones se basan en la busqueda de cuestiones generales de esta particular dindmica,
cada relacion es peculiar, cada hermano es Unico y cada experiencia de vinculo fraterno es
irrepetible. Ademas, existe una multiplicidad de factores que haré variable este vinculo
fraterno tales como la forma de elaboracion de la discapacidad de su hijo por parte de los
padres, si el hermano con discapacidad intelectual es mayor o menor que el hermano sin
discapacidad, la historia personal de cada hermano, la edad de cada uno de ellos, el género
de cada uno de los hermanos, el nimero de hijos de la familia, el tipo y grado de discapacidad,

las caracteristicas especificas de la dinamica familiar, entre otros aspectos (Nufiez, 2005).

3.4.1. ;Cbomo se vivencia en cada etapa tener un hermano con discapacidad?

Se ha analizado que la variabilidad de las experiencias puede fluctuar también segun
la persona y el momento de la vida en el que se encuentre, siendo distinta la experiencia de
convivir con un hermano con discapacidad en la adultez que en la primera infancia porque

los retos a enfrentar y las preocupaciones varian. En la primera infancia se destacan
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sentimientos tales como el deseo de que el hermano se cure, el malestar y el desconcierto; en
la adolescencia predominan la vergiienza por tener un hermano con discapacidad, la culpa 'y
los sentimientos de responsabilidad; y ya en la edad adulta los sentimientos se tifien de
positividad aunque con una mayor carga de preocupacion por el hecho de haber podido
heredar y transmitir la carga genética y por el futuro de ese hermano con discapacidad
(Lobato, 1992). Los sentimientos de una persona hacia su hermano con discapacidad no
permanecen inmutables sino que van cambiando segun la edad y las vivencias (Mufioz Bravo,
2017).

Con el fin de comprender mejor la interaccion de las personas con sus hermanos con
discapacidad intelectual, asi como las consecuencias de la misma tanto en la relacion entre
ellos como en la vida en general, Ponce Rivas (2007) resume algunos puntos fundamentales
obtenidos de distintas investigaciones efectuadas que resultard& sumamente productivo
reproducir. En primer lugar resalta que no existen diferencias en la competencia y el
autoconcepto entre las personas que tienen un hermano con discapacidad y las que tienen un
hermano sin discapacidad. Tampoco se han encontrado diferencias en problemas de
conducta. Algunos estudios indicaron que los hermanos de personas con discapacidad en
edad universitaria tenian un locus de control mas elevado que sus pares, afirmando que ello
es porque el hecho diferencial les daba a los primeros mayor fuerza psicolégica; sin embargo
otros estudios no hallaron diferencias. Otro dato importante es que los hermanos de personas
con discapacidad intelectual informan menos conflictos en su relacion fraterna y que asumen
papeles dominantes aunque sean menores que sus hermanos. También indica el autor que
cuando los nifios asumen roles de cuidado importantes pueden tener menos interacciones
positivas con su hermano, mas ansiedad y mas problemas de conducta. Otro dato relevante
es que cuanto mas negativa es la madre, mayores son los conflictos entre hermanos y mayor
es la ansiedad del hermano sin discapacidad intelectual. Ademas, el trato diferencial brindado
al hermano con discapacidad en familias con buen funcionamiento es interpretado por el nifio
sin discapacidad como una respuesta ajustada a las necesidades y no como favoritismo. Se
ha observado también que las familias de buen funcionamiento ayudan a los nifios sin
discapacidad a desarrollarse y predicen relaciones positivas entre los hermanos con ausencia
de problemas de conducta en el hermano sin discapacidad. Por otro lado, los hermanos de
personas con discapacidad intelectual tienen, en la edad adulta, un alto nivel de implicacion

aunque se hallaron variaciones en el grado de cercania. En cuanto a las diferencias de género,
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se ha observado que las hermanas tienen un papel mas activo que los hermanos en el apoyo
a sus hermanos con discapacidad intelectual. Por ultimo, cuando el hermano con
discapacidad intelectual es internado en un hogar los hermanos sienten menos preocupacion
por el futuro (Ponce Rivas, 2007).

Respecto al tema central de este trabajo de integracion, en el subsistema conformado
por los hermanos la relacion en la nifiez, la adolescencia y la adultez se dara de un modo
distinto ya que segun las etapas de la vida las preocupaciones no tienen la misma naturaleza
(Vila, 2005).

En cuanto al nivel de compromiso se ha observado que tras una implicacion intensa
en la infancia y primera adolescencia la relacion suele despegarse mucho en la juventud
adulta para sufrir una reintensificacion en la adultez media y la avanzada (Seltzer, Greenberg,
Orsmond & Lounds, 2006).

Entrada la adolescencia resulta comun la queja de que los hermanos con discapacidad
les invaden sus espacios de intimidad cuando estan con sus amigos o quitandoles el celular y
mirando sus whatsapps, etc. (Garcia Orgaz, 2019).

Los avances en la atencion médica, la aparicion de la estimulacion temprana, los
farmacos cada vez mas sofisticados, los avances en los procesos educativos y de inclusion,
hicieron posible que las personas con discapacidad tengan una vida mas prolongada. Por ello
en la adultez de los hermanos, a medida que los padres se van volviendo mayores, se hace
necesario que los hermanos sin discapacidad se involucren mas y aumenta la presion de la
responsabilidad y de la asistencia (Festa, Lanciano, Nufiez, Pérez & Rodriguez, 2007).

Sin embargo, si las necesidades de un hermano de una persona con discapacidad son
afrontadas de modo adecuado, la circunstancia puede convertirse en una fuente de desarrollo
y enriquecimiento tanto personal como familiar (Lizasodin Rumeu & Onieva, 2010).

Y es en relacion a reconocer y afrontar esas necesidades que Lizasodin Rumeu (2009)
describe fundamentalmente tres de suma importancia. En primer lugar, recibir informacién
adecuada y honesta en relacion a la discapacidad de su hermano y de las consecuencias de la
misma, de su evolucidn, posibles progresos y tratamientos a fin de poder comprender e
interiorizar lo que ocurre y de relacionarse de modo positivo con otras personas que
indefectiblemente haran preguntas y comentarios ya que, de lo contrario, pueden presentarse
sentimientos de miedo, angustia, agresividad, repliegue, indiferencia, ideas obsesivas

respecto de la muerte o enfermedad, tristeza, vergilienza, problemas escolares, etc. En
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segundo lugar poder expresar sus sentimientos en relacion a lo que la discapacidad del
hermano genera en su vida, asi como en la vida familiar, ser escuchados y sentirse
comprendidos en relacién a ello. Y, en tercer y Gltimo lugar, necesitan el establecimiento de
un pacto de responsabilidades en relacion a su hermano o hermana con discapacidad claro y
consensuado, asi como sentirse respetados como ser individual en sus aficiones y diversiones,
en sus pertenencias, a la vez de recibir atencion, apoyo, comprension y reconocimiento.

De los tres puntos destacados en el parrafo anterior, todos de suma importancia, quiza
sea el primero el que traiga mas repercusiones en la vida de un hermano de una persona con
discapacidad. Se ha detectado que el desconocimiento o la informacion que se brinda con
ambiguedad respecto de la discapacidad de un hermano genera estrés e inseguridad y para
poder lidiar con ello, los nifios fantasean, se hacen ideas errGneas y generan temores
injustificados tales como la idea de que ellos han provocado la enfermedad de su hermano
con su mal comportamiento, etc. Por ello, para conseguir una autovaloracion positiva y una
mejor adaptacion familiar resulta fundamental que los padres le proporcionen a sus hijos sin
discapacidad informacion veraz, adecuada -adaptada a la edad de cada nifio- y respuestas a
sus preguntas (Harris, 2001).

Las interacciones sociales son claramente importantes en el desarrollo cognoscitivo.
La dinamica familiar, aceptacién de los padres e informacion brindada suelen ser
determinantes en el futuro de un nifio que tiene un hermano con discapaciad. La influencia
de un nifio con discapacidad sobre sus hermanos debe situarse en un continuo con resultados
negativos por un lado y positivos por el otro (Lizasodin Rumeu & Onieva, 2010).

Precisamente, por las interacciones sociales a las que se refirié en el parrafo anterior
y por la dindmica familiar es que, en las familias en las que hubo aceptacion y compromiso,
los hermanos al final de la adolescencia ya son capaces de ponerse en el lugar de sus padres
y la mayoria opina que haria lo mismo que ellos hicieron, para construir una pareja tienen en
cuenta si la misma acepta a su hermano y es sensible a sus condiciones y para la adultez han
cambiado ya definitivamente los sentimientos negativos por positivos refiriendo que sus
hermanos les hacen ver los aspectos positivos de las cosas y toman lo que les ha tocado vivir

por azar como una oportunidad de crecimiento personal (Garcia Orgaz, 2019).

4. Metodologia
4.1. Tipo de estudio
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Se realizé un estudio cualitativo de tipo descriptivo.

4.2. Participantes

Participaron tres adultos que tienen hermanos con discapacidad intelectual desde que
eran nifios. Son un hombre a quien se lo nombrard como Eduardo, una mujer a quien se
nombrara Lia y una segunda mujer a quien se nombrara como Camila, con domicilio en el
Area Metropolitana de Buenos Aires (AMBA) tanto ellos como sus hermanos con
discapacidad intelectual.

Eduardo tiene 64 afios y es menor que su hermano con discapacidad intelectual
(Horacio) que tiene 65 afios actualmente. Es empresario, siendo su actividad principal la
propiedad de un Hogar para personas con discapacidad intelectual que oportunamente
inaugurd la madre de ambos con el fin de que su hijo con discapacidad intelectual viviera
alli, continuando luego Eduardo con esta actividad. Horacio continta viviendo alli.

Lia, es hermana de Maria que tiene discapacidad intelectual y de Osvaldo. Es la
hermana del medio ya que su hermano Osvaldo, que actualmente reside en Alemania, es
mayor que ellay Maria es la menor de los tres. Lia tiene 47 afios de edad, Osvaldo 49 y Maria
45. Lia se desempefia como profesora de Lengua y Literatura en un area pre-universitaria de
una universidad publica nacional.

Camila, la tercera participante, tiene 28 afios y es parte de un grupo de cuatro
hermanos. La hermana con discapacidad intelectual es Lucia, la mayor de todos ellos y
actualmente tiene 32 afios. El grupo de hermanos se completa con Sofia de 30 afios de edad
y Salvador de 24 afos. Puede verse entonces que Camila, la participante, es la tercera de
cuatro hermanos de los cuales la mayor tiene discapacidad intelectual. Camila es comerciante
y cursa actualmente el ultimo afio de la Licenciatura en Trabajo Social en una universidad
publica.

Los nombres de los participantes asi como el de sus hermanos con discapacidad
intelectual han sido modificados con el fin de preservar su identidad.

También participaron dos profesionales -Lic. en Psicologia y Psicopedagoga- de un
centro educativo terapeutico que atiende nifios y jovenes con discapacidad intelectual
moderada y tiene por objetivo la incorporacién de conocimientos y aprendizajes de

caracter educativo a través de enfoques, metodologias y técnicas de caracter terapeutico.
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La psicéloga tiene actualmente 34 afios de edad y 11 afios de ejercicio de la profesion,
ha trabajado en distintas instituciones vinculadas a la atencion de personas con discapacidad
y actualmente ademas de trabajar hace 11 afios en el centro educativo terapéutico en el que
se desarrollaron las practicas detalladas en la introduccion, ejerce en el area clinica.

La psicopedagoga entrevistada tiene actualmente 26 afios de edad y 3 afios de
ejercicio de su profesion. Trabaja en el mismo centro educativo terapéutico que la psicéloga
participante y tiene también experiencia en el area de apoyo a la integracién escolar de nifios

con discapacidad.

4.3. Instrumentos

Para recolectar los datos se utilizaron como instrumentos entrevistas que se realizaron
a los participantes -tanto a los hermanos de personas con discapacidad intelectual como a los
profesionales de un centro educativo terapéutico- buscando registrar, en el caso de los
hermanos, las vivencias, recuerdos, experiencias y emociones registradas por ellos tanto de
experiencias puntuales como a nivel general provenientes del hecho de tener un hermano con
discapacidad intelectual. Por su parte, en el caso de los profesionales se busco obtener a través
de la entrevista informacion sobre sus experiencias y su consideracion profesional respecto
de la tematica en particular a la que se refiere el presente trabajo integrador.

La entrevista a los hermanos de personas con discapacidad fue semidirigida y se baso
en los siguientes ejes:

* COmo ha sido tener un hermano con discapacidad intelectual en la nifiez, en la
adolescenciay en la adultez. Ventajas y desventajas.

* Relato de algunas experiencias puntuales verdaderamente gratificantes y de otras
problematicas relacionadas al hecho tener un hermano con discapacidad intelectual que
recuerden de su vida.

* Relacion con el hermano con discapacidad en cada una de las etapas.

* Relacion con los padres en cada una de las etapas.

La entrevista a la profesional psicdloga del centro educativo terapéutico también fue
semidirigida y sus ejes centrales fueron:

* Impacto psicoldgico en la nifiez de las personas que tienen un hermano con

discapacidad intelectual.



27

* Impacto psicoldgico en la adolescencia de las personas que tienen un hermano con
discapacidad intelectual.

* Impacto psicoldgico en la vida adulta de las personas que tienen un hermano con
discapacidad intelectual.

* Cual es el tipo de abordaje que considera que se debe tener con un nifio, con un
adolescente y con un adulto que tiene un hermano con discapacidad intelectual.

* Reflexiones y otros aportes que considere de interés.

La entrevista a la profesional psicopedagoga del centro educativo terapéutico fue
también de tipo semidirigida y sus ejes centrales fueron:

* Consideraciones respecto de la educacion de un nifio, hermano de una persona con
discapacidad intelectual (ventajas y desventajas, posibles inconvenientes y sus soluciones).

* Consideraciones respecto de la educacion de un adolescente, hermano de una
persona con discapacidad intelectual (ventajas y desventajas, posibles inconvenientes y sus
soluciones).

* Consideraciones en relacion a la concurrencia de dos hermanos uno con y otro sin
discapacidad intelectual al mismo establecimiento educativo.

* Reflexiones y otros aportes que considere de interés.

4.4. Procedimiento

Con el objetivo de recolectar los datos para el presente trabajo se realizaron las
entrevistas detalladas en el punto anterior con el fin de obtener informacion sobre el registro
de distintas vivencias particulares, asi como de consideraciones generales vinculadas a los
ejes tematicos.

Las entrevistas a la psicologa y psicopedagoga fueron enviadas por escrito y
respondidas en el primer caso mediante audios de la plataforma WhatsApp con posibilidad
de repreguntar luego de cada respuesta, lo que fue necesario en algunas ocasiones. En el caso
de la psicopedagoga, las respuestas fueron enviadas por escrito y también existio la
posibilidad de repreguntar por medio de la plataforma WhatsApp. En ambos casos la
modalidad fue sugerida por las profesionales en razon del escaso tiempo del que disponen
debido a sus actividades laborales.

Las entrevistas a los hermanos de personas con discapacidad intelectual tuvieron una

duracion de entre 45 minutos y una hora y media, aproximadamente, siendo necesario en el
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caso de Lia continuar la entrevista en un segundo encuentro. Las tres entrevistas se han
realizado por medio informatico mediante la plataforma Zoom.

Se analizaron las entrevistas realizadas a la psicéloga y a la psicopedagoga para poder
dar respuesta al primero de los objetivos especificos.

De manera posterior y para dar respuesta al segundo y tercero de los objetivos
especificos, con el analisis de las entrevistas realizadas a los tres hermanos de personas con
discapacidad intelectual, se buscd encontrar puntos coincidentes en los relatos, caracteristicas
y vivencias comunes entre ellos, asi como los puntos de disidencia o distintivos, relacionando

todo ello con la teoria.

5. Desarrollo
5.1. Introduccion

Debe destacarse una cuestion fundamental antes de comenzar el desarrollo de los
objetivos propuestos en el presente trabajo.

En las investigaciones realizadas hasta el momento se han encontrado fortalezas y
debilidades, asi como vivencias, pensamientos y sentimientos que comparten, en general, los
hermanos de las personas con discapacidad intelectual. También se han hallado
caracteristicas generales propias del vinculo fraterno en el que uno de sus integrantes presenta
una discapacidad intelectual. Sin embargo, debe tenerse siempre presente que no existen
reglas omnimodas en la materia, ninguna de las caracteristicas, pensamientos, sentimientos,
debilidades o fortalezas de la persona o del vinculo fraterno a las que refiera esta
investigacion reviste el caracter de absoluta y no se puede afirmar que la posea una persona
por el mero hecho de tener un hermano con discapacidad intelectual. Cada ser humano es
particular y tendra sus propios sentimientos, actitudes y vivencias y cada sistema fraterno es
Unico e irrepetible y tendréa sus propias caracteristicas.

Este trabajo intenta hallar puntos de coincidencia y de disidencia entre las vivencias
de las personas entrevistadas, asi como de los profesionales que participaron, pero de ningin
modo pretende trasladar las mismas al conjunto de personas que tienen un hermano con

discapacidad intelectual.

5.2. Impacto psicologico que produce tener un hermano con discapacidad intelectual

segun la experiencia de las profesionales entrevistadas
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Se intentara en este primer objetivo especifico describir el impacto psicolégico que
produce tener un hermano con discapacidad intelectual seglin la experiencia de una
profesional psicéloga y una psicopedagoga del centro educativo terapéutico en el que se
realizé la practica profesional.

En las entrevistas realizadas a las profesionales se ha obtenido informacion valiosa
respecto de sus puntos de vista, basados en la experiencia profesional, que dan cuenta de la
existencia de algunos puntos en comun -tanto positivos como negativos- que presentan los
hermanos de personas con discapacidad intelectual, aclarando ambas profesionales que, de
todos modos, resulta conveniente siempre pensar en el caso por caso tratando de evitar las
generalizaciones a la hora de ejercer la profesion.

La psicologa entrevistada comenzd la entrevista sefialando que ya el hecho de tener
un hermano genera movimientos y que si ese hermano tiene discapcidad intelectual esos
movimientos revestiran mayor complejidad indicando que en algunos casos ha podido ver en
la clinica una sensacién de culpa, lo que algunos autores describen como culpa por ser el hijo
sano (Lobato, 1992).

Ademas, la profesional resaltdé su observacién en la clinica respecto del peso que
genera la presion de los padres, que depositan en los hermanos sin discapacidad los ideales
que cualquier padre deposita en sus hijos y, ademas, aquellos que su hermano con
discapacidad intelectual no podra cumplir. Esto genera en los hermanos sin discapacidad el
sentimiento de que todo deben hacerlo bien, todo deben hacerlo siempre mejor y de que fallar
seria hacerle dafio a sus padres que ya demasiado tienen con el hecho de tener que cuidar un
hijo con discapacidad, cuestion expuesta por Nufiez y Rodriguez (2004) entre otros autores.
Y, en este sentido, la psicologa remarcé la importancia de los padres en relacion a asumir la
discapacidad del hijo haciendo el duelo que sea necesario hacer y relacionandose con ese hijo
sin sobreproteccion, sacandolo del lugar del pobrecito y exigiéndole lo que puede dar. Esto
Galtimo generaria un triple beneficio: la aceptacion de la discapacidad -para los padres-, el
sentimiento de confianza depositada y posibilidad de progreso sin estar sobreprotegido -para
la persona con discapacidad- y el beneficio de evitar la sobrecarga de expectativas e ideales
-para el hermano sin discapacidad-. La profesional psicopedagoga coincidié al afirmar ante
la misma pregunta que los impactos negativos y/o positivos que puede generar el hecho de
tener un hermano con discapacidad dependen directamente de la dindmica familiar, del

posicionamiento de los padres, de como lo tomen y lo transiten. La importancia medular que
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tiene en la dinamica familiar el lugar de posicionamiento que tomen los padres respecto de
la discapacidad de uno de sus hijos y el impacto que esto tendra respecto del hermano con
discapacidad resaltado por ambas profesionales, ha sido también referenciado por diversos
autores tales como Manhey y Céceres (2007), Minuchin (2003) y Nufiez (2005), entre otros.

Cuando la psicéloga ha atendido clinicamente a nifios que tenian un hermano con
discapacidad, el hecho de tenerlo nunca fue el motivo principal de consulta. Sin embargo
siempre fue un tema que emergié de modo recurrente en las sesiones, un tema que estaba
siempre flotando y atravesando el resto de las teméticas que se trataban. Y en relacion al
hermano con discapacidad sefialé que muchas veces cuando se evalla al nifio se tiene por
resultado que existe mayor capacidad de la que los padres suponen lo que lo convierte en un
caso muy interesante para trabajar. Otras veces, en cambio, se observa que la capacidad del
nifio es menor que la que los padres suponen o relatan y eso hace que todo se vuelva mas
dificil porque esa dificultad de los padres para visibilizar las limitaciones de su hijo generara
demandas y exigencias que no podran ser cumplidas y, por ende, frustracion y angustia. Todo
ello tendra como resultado final el despliegue de una dinamica familiar que no beneficiara,
en general, a ningdn integrante en general y tampoco al hermano sin discapacidad, en
particular. Se encuentra en juego aqui una vez mas la forma de elaboracidn de la discapacidad
del hijo por parte de los padres como ha sefialado Nufiez (2005) y como esto influye en el
hermano sin discapacidad. El lugar en el que ubican los padres a su hijo con discapacidad
puede estar obturando avances o puede, en cambio, estar negando una realidad para sostener
una situacién no deseada, agrega la profesional.

Sin embargo, y continuando lo dicho en el parrafo anterior, hay que naturalizar la
discapacidad, pero sin negarla ni desmentirla, dice la profesional psicopedagoga entrevistada.
Si se hace de cuenta que no pasa nada, que no hay discapacidad, pueden caer sobre la persona
ciertas exigencias o ideales que terminan frustrando a todos. En el marco de esta mirada la
profesional considerd positivo que los hermanos con y sin discapacidad concurran a la misma
escuela ya que esto aporta una mirada mas inclusiva y sirve para trabajar la apertura, para
aceptar la diferencia, lo que generara personas mas abiertas y comprensivas. Pero esto debe
darse siempre teniendo en cuenta la escuela conveniente para cada uno porque lo importante
es que la escuela seleccionada pueda brindarle al nifio la mejor educacion en base a sus
necesidades y posibilidades. Ante la pregunta puntual dice creer que en algin juego se podria

dejar ganar al nifio con discapacidad para que se arme, para que confie en él, pero como a
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cualquier otro nifio sin discapacidad. Ese no es el problema sino que el problema se da si esta
conducta se convierte en una secuencia. Mas que dejarlo ganar podrian generarse situaciones
en las que el nifio con discapacidad pueda destacarse dentro de sus posibilidades para sentirse
valorado. Y es esta vision, que va de la mano de la nueva mirada de la discapacidad expuesta
en el presente trabajo en ideas como la de Calmels (2009), Romariach (2003) y Skliar (2007)
la que repercutird también en positivo en el vinculo fraterno y, por tanto, en el hermano sin
discapacidad intelectual.

En cuanto a la adolescencia y adultez joven la psicéloga entrevistada dijo haber
observado en su experiencia clinica que en edades mas entradas comienza a surgir la
preocupacion por cuando los padres ya no estén y la presion de tener que conseguir un
trabajo, tener que tener una casa grande, que su pareja quiera al hermano con discapacidad
intelectual, etc. En relacion a esto, la psicologa comentd un caso en particular en el que dos
hermanos sin discapacidad muy jovenes tuvieron que asumir exigencias desmedidas para su
edad por el fallecimiento de los padres y explicando que en ese caso tuvo que recurrir a la
familia ampliada para que brindara cooperacion y ellos tuvieran tiempo para realizar sus
propias actividades, para hacer su vida. En este caso se puede ver como a estos jovenes les
ocurrié de manera anticipada lo planteado por Festa et al. (2007) en relacién a que cuando
los padres se vuelven mayores resulta necesario que los hermanos sin discapacidad se
involucren mas, aumentando la presion sobre ellos. También comparte este punto la
psicopedagoga entrevistada que manifestd su creencia respecto de que en la adultez al fallecer
0 hacerse viejos los padres, pueden aparecer mayores dificultades para el hermano sin
discapacidad intelectual.

Circunstancias impredecibles, novedosas, como la relatada en el parrafo anterior se
presentaran permanentemente cuando uno de los integrantes de la familia tiene discapacidad
intelectual, segin Lizasodin Rumeu y Onieva (2010). En relacién a esto la psicologa
entrevistada explica que lo impredecible tiene que ver con la vida misma, es el orden de la
humanidad. Lo que ocurre es que en materia de discapacidad se hace un intento erréneo de
generar demasiado control para lograr una sobreadaptacion del sujeto para que cumpla con
parametros preestablecidos y no moleste con su singularidad. Y cuando la profesional
manifiesta que esto constituye un error, dicha afirmacién se encuentra relacionada con lo
expuesto por Napolitano (2016) que explica que lo impredecible tiene que ver con la crisis

del sistema, y la crisis con la apertura y el crecimiento del mismo.
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Las dos profesionales entrevistadas coincidieron en dar por cierta la posibilidad de
que tener un hermano con discapacidad intelectual haga que los sujetos tengan en la edad
adulta mayor empatia, cercania, altruismo, generosidad, respeto y tolerancia y también de
que esto genere un mayor disfrute de las pequefias cosas de la vida tal como lo indican las
investigaciones citadas por Lizasoain Rumeu (2009) y Zaidman-Zait et al. (2020). De hecho
la psicopedagoga agrega en este punto que muchas de sus comparieras de facultad eligieron
la carrera por la vocacion de ayudar a otros, justamente porque tenian ellas un hermano con
discapacidad intelectual. Pero aclara la psic6loga que para ella esto no puede ser considerado
en absoluto una regla sino sélo una posibilidad, que hay que ver el caso por caso.

Por ultimo, la psicdloga fue consultada respecto de la mayor autonomia que podrian
tener los hermanos de personas con discapacidad intelectual por haberse criado con una
reduccion de la disponibilidad paterna y materna, asi como sobre la posible resiliencia que
este hecho podria generar. La profesional respondié que por supuesto que cualquier
condicién que a priori podria parecer desfavorable puede terminar siendo algo saludable que
reporte una ganancia psiquica, también entonces el hecho de tener un hermano con
discapacidad intelectual, compartiendo lo expuesto por Lizasoain Rumeu (2009) en relacion
a que hay investigaciones que muestran esta tendencia.

En definitiva, las entrevistas efectuadas a las profesionales han sido de utilidad para
corroborar que ellas consideran y observan en su desempefio profesional que gran parte de
los impactos psicoldgicos tanto positivos como negativos expuestos en el marco teorico del
presente trabajo tienen correlato con la realidad cotidiana de las personas que tienen un
hermano con discapacidad intelectual sin dejar de sefialar, una vez mas, que esto puede
constituir una tendencia pero no debe perderse de vista que cada caso es Unico por lo que

seria un error generalizar y siempre debe observarse caso por caso.

5.3. Registro de los entrevistados del impacto psicologico que les generd en su nifiez
y adolescencia el hecho de tener un hermano con discapacidad intelectual

En este segundo objetivo especifico se intentard dar cuenta del registro que tienen los
tres entrevistados respecto del impacto psicoldgico que les genero en su nifiez y adolescencia
el hecho de tener un hermano con discapacidad intelectual.

Se han encontrado puntos de coincidencia, pero también disidencias en una

demostracion de la certeza de lo advertido anteriormente en este trabajo y también por las
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profesionales entrevistadas respecto de que se trata siempre de situaciones particulares ya
que cada relacion fraterna es Gnica y cada persona irrepetible.

Comenzando por los recuerdos que tienen de la relacion, en general, a edades muy
tempranas, Camila y Lia manifestaron haber tenido una relacion muy estrecha, compartir
juegos y momentos varios. A diferencia de ellas, Eduardo recuerda haber tenido cierto tipo
de relacion pero no muy cercana y solamente hasta los 5 o 6 afios. Eduardo indica que esto
se debié a que su hermano tenia una discapacidad intelectual muy severa y que por ello
resultaba imposible la comunicacion mutua. Esto guarda relacién con lo indicado por
Lizasoain Rumeu (2007) en relacion a que uno de los factores que incidiran en la relacion
fraterna es el tipo y grado de discapacidad del que la posee. En efecto, las hermanas de Liay
Camila presentan un tipo de discapacidad intelectual moderado en el primero de los casos y
leve en el segundo.

Y en relacion a lo expuesto en el parrafo anterior, tanto Lia como Camila concurrieron
a la misma escuela que su hermana con discapacidad, que asistia integrada a la escolaridad
comun. Ambas sefialan esta experiencia como positiva aunque resaltan que la situacion les
imponia una carga extra ya que de cierto modo no podian dejar de estar pendientes de su
hermana en todo momento. Camila, por ejemplo, expres6 que se sentia responsable del
bienestar de su hermana dentro de la escuela. En estos dos casos se observan las demandas
extraordinarias tipicas de la relacion fraterna cuando uno de sus integrantes presenta
discapacidad intelectual a las que hacen referencia Zaidman-Zait et al. (2020).

Consultados los entrevistados sobre la informacion que recibian respecto de la
discapacidad de sus hermanos y si consideran que la misma era adecuada y suficiente,
teniendo en cuenta la importancia de este punto destacada por Lizasodin Rumeu (2009), s6lo
Camila manifestd haberla recibido. Tanto Eduardo como Lia indicaron que no recibian
ninguna informacion relacionada al tema. Eduardo dijo que su familia se lo tomé como pudo
con una tipica respuesta de una madre que se hace cargo de todo lo que el nifio con
discapacidad necesita y el padre se corre para dedicarse a la productividad. Dice que su
hermano estaba y nada mas, nadie hablaba mucho del tema y a él no le llegaba demasiada
informacion. Lia, en cambio, atribuye esa falta de informacidn a que su nifiez transcurrié
durante la dictadura militar y en esa época todo lo que fuera diferente, lo que estuviera fuera
de la norma era mal visto, ademas del hecho de que la discapacidad de la hermana se fue

develando lentamente cuando comenzé a tener problemas de aprendizaje, hasta que ya en



34

tercer grado no pudo continuar en la escolaridad comun. Camila, en cambio, manifesté que
sus papas cambiaron toda su vida desde que nacié la hermanay se convirtieron en un simbolo
de la inclusion en la pequefia ciudad en la que residian. Incluso, fundaron la primera
asociacion dedicada a la lucha por los derechos de las personas con sindrome de down en esa
ciudad y, por eso, ella y sus hermanos crecieron siempre rodeados de informacion adecuada
y naturalizando el tema sin negarlo y sin tornarlo algo catastréfico.

En cuanto a la importancia que tienen las interacciones sociales segln lo destacado
por Lizasoain Rumeu y Onieva (2010), los entrevistados coincidieron en que las relaciones
sociales de sus familias se vieron limitadas por la presencia de su hermano con discapacidad
intelectual. En el caso de Eduardo y Lia esto se debid a un aislamiento autoimpuesto por la
propia familia; y en el caso de Camila, su familia tenia muchas interacciones, pero la
limitacién estuvo dada por el hecho de que todas ellas eran con familias que también tenian
un integrante con discapacidad.

Todos los entrevistados coincidieron también en afirmar que sintieron el peso de las
expectativas que sus padres depositaban sobre ellos, no sélo en relacion a lo que un padre
espera de un hijo, sino también en compensacion de aquello que sus hermanos con
discapacidad no podian ni podrian hacer. Todos sintieron esta sobrecarga, o doble carga, a la
que hacen referencia NUfiez y Rodriguez (2004). Dijo Camila que todos los dias los padres
le preguntan cuando se va a recibir y que, a esta altura, siente ya un acostumbramiento a la
presion constante. Eduardo fue contundente al afirmar que esa exigencia es inevitable:
“cuando el otro no puede, a vos te toca todo y ni hablar en mi caso”. Los tres explicaron que
ademas de la exigencia de parte de los padres, tenian una excesiva autoexigencia porque
querian cumplir con esas expectativas: “mas que nada para que ellos estén tranquilos”, dice
Camila.

También, coinciden todos los entrevistados en que hubo una importante reduccién en
la disponibilidad paterna y materna por tener ellos que avocarse prioritariamente a su
hermano con discapacidad intelectual (Bert, 2006, como se citd en Lizasoain Rumeu &
Onieva, 2010). Pero existe discrepancia en la forma en la que tomaron los entrevistados esa
reduccion. Camila, que fue la entrevistada que manifestd haber recibido siempre informacién
adecuada sobre la discapacidad de su hermana, consideraba que esa actitud de los padres era
ajustada las necesidades de su hermana con discapacidad. Eduardo y Lia, que no recibian

informacion adecuada, manifiestan recordar que consideraban esa actitud de los padres como
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una injusticia, en linea con lo expuesto por Ponce Rivas (2007). Conmueve el testimonio de
Lia que, al ser consultada sobre el punto en particular, expreso que ella de chica estaba muy
sola, y luego de hacer una pausa y suspirar repitio: “muy sola”.

Ninguno de los tres entrevistados manifestd haber sentido nunca de nifio culpa por
ser el hermano sano, posibilidad expuesta por Lobato (1992), pero si manifestd Lia -ante esta
consulta- que desde muy chica trabajo en hacerse invisible para que su hermana pudiera
destacarse, ya que su padre era un intelectual que no aceptaba la discapacidad de su hermana
y no entendia coémo no era capaz de hacer tal o cual cosa. Eso generaba que ella no quisiera
destacarse para no perjudicar a la hermana en la comparacion. Recuerda haberla dejado ganar
en juegos permanentemente e incluso darle sus regalos de cumpleafios, cada afo, durante
mucho tiempo. Todo esto guarda correlato con lo expresado por la profesional psicologa que
al ser entrevistada hablé de la posibilidad de que los padres tuvieran sobre sus hijos con
discapacidad expectativas demasiado altas que no hacian mas que frustrar, angustiar y
generar una dinamica familiar que no beneficia a ninguno de sus integrantes.

En relacion a las ayudas de custodia, informacion, emocional y tangible clasificadas
por Hanna y Midlarsky (2005), se vera al tratar el préximo objetivo que en los dos casos en
que los padres ya no estan presentes se corrobora el hecho de que los hermanos brindan
ayudas materiales, tangibles. Pero en relacion a la nifiez y adolescencia -que son las etapas
tratadas en este objetivo- Eduardo manifestd no haber dado ninguna de esas ayudas y que
tampoco se lo solicitaron nunca, atribuyendo la falta de cuidados fisicos al hecho de que su
hermano era dos afios mayor, la falta de ayuda de informacién a que su hermano no
comprendia por la profunda discapacidad intelectual que presentaba, y la falta de apoyo
emocional al hecho de que él jamas gener6 demasiado vinculo con su hermano, también
debido a su discapacidad severa. Lia también reconoci6 que no brindaba este tipo de ayudas
y expresd que ello se debia a que su madre se hacia cargo de su hermana permanentemente,
que nunca le pedia ayuda y que ni siquiera la dejaba colaborar con el cuidado. Camila, en
cambio, reconoce que brindaba a su hermana méas ayudas de las que podrian darse a un
hermano sin discapacidad. Se puede entonces establecer una conexion entre la falta de ayuda
de Eduardo y Lia con el hecho de que sus madres dejaron toda su vida para abocarse
plenamente al cuidado de sus hermanos. Tal como lo indicaban Hanna y Midlarsky (2005),
se detectd que habia menor apoyo cuando menor era el sentimiento de necesidad de ayuda

de la madre.
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Todos los entrevistados dicen haber tenido un alejamiento de su hermano con
discapacidad intelectual en la adolescencia (Seltzer et al., 2006), salvo Eduardo que expresa
haber estado alejado ya desde nifio. Camila reconocid este alejamiento como algo necesario
para ella a la hora de hacer su vida, decidir su camino profesional, etc.

Lia relata un hecho muy llamativo que se dio en la adolescencia y es que, cuando
cursaba quinto afio de la secundaria, dejo de aprobar materias a prop6sito con el objetivo de
gue su hermana no se viera tan opacada ante sus padres, ya que ella siempre habia sido muy
buena estudiante y su hermana, en cambio, habia tenido que dejar la escuela comln en tercer
grado de la primaria.

Para elegir parejas en la adolescencia tanto Lia como Camila indicaron que lo hacian
teniendo en cuenta si la persona era receptiva a las necesidades de su hermana con
discapacidad, si la aceptaba -0 al menos que no la rechazara, agrega Lia- lo que se condice
con lo expuesto por Garcia Orgaz (2019). Camila agrega, incluso, que esta es una regla para
su vida, no sélo para la eleccidn de sus parejas sino también de sus amistades. Eduardo, a
diferencia de las otras dos entrevistadas refiere que en la adolescencia nunca tuvo en cuenta
esta condicion para formar una pareja.

Por Gltimo, de los tres entrevistados, ninguno manifesto sentir en la adolescencia que
su hermano con discapacidad lo molestara, invadiera o le impidiera hacer su vida, y tanto
Camila como Lia coincidieron en que, si bien ellas habian superado a sus hermanas en cuanto
a la madurez desde mucho tiempo antes que la adolescencia, fue en esta etapa cuando se
convirtieron en verdaderas consejeras. Ocurrié para ambas que lo que siempre habian sido
ayudas de informacion en el sentido en el que las describen Hanna y Midlarsky (2005),
pasaron de ser ensefianzas de cuestiones cotidianas a ser consejos sobre cdmo afrontar
distintas situaciones de la vida.

En el desarrollo de este objetivo se pudo observar como muchos de los puntos
expuestos por los autores citados en el marco teorico se corroboran en la realidad con el relato
de las experiencias vividas por los participantes y también, en un nidmero menor, c6mo
algunas de las circunstancias y/o caracteristicas sefialadas no se presentaron en estos casos

en particular.

5.4. Registro de los entrevistados del impacto psicologico que les genera en su vida

adulta el hecho de tener un hermano con discapacidad intelectual
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En el desarrollo de este objetivo se intentara plasmar la descripcion del registro que
tienen los entrevistados del impacto psicoldgico que les genera en su vida adulta el hecho de
tener un hermano con discapacidad intelectual.

En la vida joven adulta los tres entrevistados comenzaron a sentir que debian
prepararse para afrontar un futuro en el que deberian hacerse cargo econémicamente de su
hermano con discapacidad intelectual y se sintieron méas involucrados en las vidas de ellos
asi como mas responsables de sus futuros, tal como lo indican Festa et al. (2007). Eduardo
comenzé a interiorizarse del funcionamiento del hogar en el que residia su hermano y que
era propiedad de su madre, Camila y Lia a conversar permanentemente con sus otros
hermanos sobre los dispositivos que podrian utilizar el dia de mafiana para que sus hermanas
puedan continuar asistidas sin la presencia de los padres. Pero se pueden diferenciar las
posturas de estas Ultimas dos entrevistadas en que Lia y su hermano Osvaldo han
institucionalizado a Maru interndndola de modo permanente en un hogar, mientras que
Camila expresa que jamas en su vida ni ella ni ninguno de sus otros hermanos aceptarian
internar a Lucia. Camila dijo que en la adultez comenzo a sentir que habia nacido con una
obligacion, y Eduardo -que dijo haber estado siempre desentendido del cuidado de su
hermano- se casé con una psicologa que trabajaba en el hogar de su madre.

Es importante sefialar, respecto de las experiencias relatadas por Eduardo que, como
bien sefiala Ponce Rivas (2007), la implicacion no es cercania. En efecto, el autor ha sefialado
que, en general, en la edad adulta se han encontrado en los hermanos sin discapacidad
intelectual altos niveles de implicacion pero con distintos grados de cercania y es esto lo que
se observa en los casos resefiados ya que todos manifiestan haberse implicado seriamente en
la vida de sus hermanos con discapacidad, pero mientras que Camila relata una relacion que
denota un alto grado de cercania, Lia dice que esta cercania decrecié cuando su hermana fue
internada, y Eduardo dice que ni antes ni en esta etapa tuvo cercania con su hermano Horacio.

Al ser consultados, todos los entrevistados manifestaron identificarse con las
afirmaciones de Zaidman-Zait et al. (2020) en el sentido de que sienten tener niveles muy
altos de tolerancia, empatia, generosidad y sentido de la justicia. También coincidieron todos
en que sienten que disfrutan mas de las pequefias cosas de la vida y se hacen menos problema
que el comun de las personas por cuestiones menores, pero en este punto Camila -que toda
su vida tuvo contacto con familias con un integrante con discapacidad por ser su familia la

fundadora de una asociacién en su ciudad de origen- aclara que esto no siempre es asi, que
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conoce muchas personas que en vez de disfrutar las pequefias cosas de la vida tienen un
sentimiento opuesto porque estan muy enojadas con la realidad que les tocé vivir, es decir,
con el hecho de tener un hermano con discapacidad intelectual.

También indicaron los tres entrevistados haber sido muy autbnomos y maduros desde
muy pequefios y que eso en la adultez les ha dado un gran sentido de la responsabilidad como
lo indica Lizasoain Rumeu (2009). Y consultados por la confianza en si mismos a la que
refiere la misma autora, todos dijeron sentirse confiados de sus capacidades, pero dijeron no
saber si esto tiene que ver con el tipo de crianza recibida. En cuanto a la autoconfianza
Eduardo cuenta que se dedicé a administrar la empresa familiar, que es un hogar para
personas con discapacidad, porque alli se encuentra internado su hermano, pero que hubiera
querido dedicarse a otra cosa y agrega que no sabe a qué se hubiera dedicado, pero que sea
lo que fuere que hubiera hecho le habria ido bien y hubiera encontrado el modo de convertir
su actividad en algo rentable y divertido.

En linea con lo expresado por Lobato (1992), consultados los entrevistados respecto
de si sienten o sintieron temor respecto de una posible carga genética que haga que ellos
pudieran tener hijos con discapacidad intelectual, todos ellos han dicho que si tienen o han
tenido este temor aunque con distintos matices. Camila, la mas joven de los tres, ha dicho
que si piensa a menudo en ello. Lia dijo que no es algo en lo que repare demasiado aunque
si lo ha considerado alguna vez, maxime considerando que en su familia sanguinea lejana ha
habido otros casos similares. Eduardo ha dicho que el tema le preocupaba tanto que antes de
tener su primer hijo realiz6 con su esposa los andlisis genéticos necesarios para descartar esta
posibilidad.

Tanto Eduardo como Lia, los dos entrevistados que tienen a sus hermanos internados,
expresaron que cuando los mismos fueron institucionalizados de manera permanente
sintieron alivio, tal como Ponce Rivas (2007) expone que puede ocurrir. Lia dijo que, en
razén de verdad, lo primero que sintio fue culpa por haber internado a su hermana pero que
luego sinti6 un gran alivio en su vida personal. Eduardo, en cambio, relaté que para cuando
tuvo que hacerse cargo de su hermano ya se encontraba internado, pero que si no lo hubiera
estado lo hubiera internado él mismo sin dudarlo.

Camila es un adulto joven que tiene a sus padres econémicamente activos adn, pero

tanto Eduardo como Lia expresaron que ellos son quienes mantienen por completo a sus
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hermanos, brindando la ayuda tangible a la que hace referencia la investigacion de Hanna y
Midlarsky (2005).

Ante la pregunta puntual respecto de si creen que su hermano con discapacidad ha
limitado su vida de adultos, tal como expresan Festa et al. (2007) que puede ocurrir, y Si creen
que limitara su vida futura, todos los entrevistados afirmaron que, efectivamente, creen que
su vida se vio y se vera afectada y limitada por la presencia de este hermano con discapacidad
intelectual. Pero aclara Camila que esto no es necesariamente algo malo, que su hermana
afectd todos sus espacios y sus sentimientos pero que esto ha sido tanto para mal -en relacion
a las preocupaciones constantes- como para bien -ya que la situaciéon la ha colmado de
fortalezas que la benefician en su diario vivir-.

Para finalizar, pedida una dltima frase o reflexion a los participantes, Eduardo dijo
que “si hoy volviera para atras creo que me lo tomaria con menos tension”, Lia que “creo
que algunas cosas me costaron mas; este afio escribi un libro de ficcion en el que los
personajes somos mi hermana y yo, aunque eso no lo advierte el lector...eso me hizo muy
bien”, y Camila expresdé que “todos mis hermanos me hacen muy feliz y son lo mas

importante de mi vida, no cambiaria a ninguno de ellos por nada del mundo”.

6 Conclusiones

El presente trabajo ha tenido por finalidad hacer una descripcion de algunas de las
caracteristicas particulares del vinculo fraterno, cuando uno de sus integrantes presenta
discapacidad intelectual, para poder comprender las principales fortalezas y debilidades que
podrian generarse en el hermano sin discapacidad a partir de la conformacién de este vinculo.

Considera este pasante que los objetivos propuestos han sido cumplidos ampliamente
en razon de que se ha podido dar cuenta de aquello que se plante6 y habiéndose logrado
comprender la dindmica del vinculo asi como el impacto que el mismo genera en el hermano
sin discapacidad a partir de caracteristicas de fundamental importancia, sentimientos y
pensamientos que suelen repetirse. Sin embargo, una vez mas se debe aclarar que estas
caracteristicas del vinculo, asi como las incidencias del mismo en el hermano sin
discapacidad, no pueden ser consideradas absolutas ni trasladadas de modo sistematico a
todos los casos ya que el vinculo entablado entre dos personas siempre serd irrepetible y el

impacto de cualquier circunstancia, en una persona determinada, también lo sera.
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En cuanto al vinculo fraterno, se pudo comprobar segln los testimonios de los
hermanos entrevistados, asi como de la experiencia clinica de los profesionales participantes,
que los hermanos de personas con discapacidad intelectual transitan por distintos grados de
cercania segun la etapa de la vida que estén atravesando (Seltzer et al., 2006), que la forma
en la que los padres abordan el hecho de tener un hijo con discapacidad influirda de modo
directo en el vinculo fraterno (Manhey & Caceres, 2007), que existe una importante
reduccion de la disponibilidad paternay materna para el hermano sin discapacidad (Lizasoain
Rumeu, 2009), una sobrecarga de expectativas paternas depositadas sobre el hijo sano
(Nufez & Rodriguez, 2004) y que los hermanos de personas con discapacidad suelen prestar
mucha més ayuda de tipo material 0 econémica en la adultez (Hanna & Midlarsky, 2005).

En relacién al impacto que genera en el hermano sin discapacidad el hecho de
conformar este vinculo, se ha podido relevar que en algunos casos existe un grado importante
de culpa en la nifiez (Lobato, 1992), que en la adolescencia y adultez la eleccion de parejas
y otros vinculos esta supeditada a la aceptacion del hermano con discapacidad (Garcia Orgaz,
2019), y que en la adultez los hermanos de personas con discapacidad intelectual disfrutan
mas de las pequefias cosas de la vida (Lizasoain Rumeu, 2009) y son en general personas
empaticas, tolerantes, altruistas, cercanas y generosas (Zaidman-Zait et al., 2020).

Por ultimo, finalizando la resefia de los puntos centrales de este Trabajo Final
Integrador, se ha podido dar cuenta de las preocupaciones que tienen las personas que tienen
un hermano con discapacidad intelectual relacionadas a la existencia de una posible carga
genética que puedan transmitir y también en relacion al futuro (Lobato, 1992) y del alivio
gue se genera, en cuanto a este Gltimo punto, cuando esos hermanos son institucionalizados
(Ponce Rivas, 2007).

6.1. Limitaciones

Resulta sumamente importante destacar que el presente trabajo se ha visto limitado
desde el punto de vista tedrico por algunas cuestiones. En primer lugar ha sido necesario
hacer un recorte en funcién del escaso material que se ha encontrado en relacion a la etapa
de la adolescencia de los hermanos de personas con discapacidad intelectual. En efecto, la
mayoria de las investigaciones se basan en la etapa de la nifiez y en segundo lugar, aunque
en una medida mucho menor, en la etapa de la adultez, pero existen muy pocas

investigaciones relacionadas con la etapa adolescente. Ademas de lo dicho, el material
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existente sobre la materia en general es escaso y particularmente en lo que respecta a las
clasificaciones de los distintos tipos de discapacidad que existen.

En cuanto a las limitaciones metodologicas del presente trabajo, las mismas tuvieron
que ver principalmente con la imposibilidad de entrevistar a las profesionales de manera
sincronica. En cuanto a los hermanos participantes aun cuando las entrevistas si pudieron
hacerse sincronicamente, la utilizacion de medios virtuales a la que este pasante se vio
obligado por el aislamiento vigente en nuestro pais, hizo que no pudiera fluir la comunicacion
con ellos del mismo modo en el que ocurriria en una entrevista presencial.

Otra limitacion metodoldgica estuvo dada por el hecho de que, en principio, era idea
de este pasante concurrir a talleres brindados por organizaciones no gubernamentales
dirigidos a hermanos de personas con discapacidad pero, al momento de la recoleccion de las
muestras, los mismos no se estaban llevando a cabo por el aislamiento obligatorio que regia

en nuestro pais.

6.2. Perspectiva critica y aporte personal

En relacion al aporte personal, la tematica de la discapacidad y todas las
consecuencias que de ella se derivan resultan de fundamental importancia. Constituye un
tema que deberia tener una mayor centralidad en razén de los altos indices mundiales de
poblacién con discapacidad. También se debe tener en cuenta que ese indice porcentual crece
permanentemente en razén de diversas causas como la pobreza extrema, los agrotoxicos y el
crecimiento del promedio de vida, entre otras.

Si poco lugar tiene el tema de la discapacidad, en relacion a la cantidad de personas
con discapacidad que existen, mucho menos lugar adn tienen los temas que no son la
discapacidad misma pero que, de uno u otro modo, son impactados por ella. De alli la
importancia de este trabajo que repara en una cuestion que le toca vivir a mucha gente, pero,
a su vez, esta muy poco investigada. Cree este pasante que es fundamental continuar con este
tipo de trabajos que brindan espacio a temas tan importantes en la vida de las personas
involucradas. Los hermanos de las personas con discapacidad son los involucrados
principales del tema central de este trabajo, pero también lo son sus padres, amigos, parejas
y los terapeutas que trabajan con ellos.

El trabajo constituye una herramienta Gtil ya que la lectura del presente posibilita

extraer rapidamente caracteristicas comunes de los hermanos de personas con discapacidad
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intelectual sin que ello impligue, se repite, la posibilidad de ser trasladadas inmediatamente
y sin un analisis del caso en particular. Un pequefio aporte para avanzar en la visibilidad de
quienes han estado por mucho tiempo olvidados por las investigaciones y por los autores en
general. Los reflectores se dirigen casi siempre a la persona con discapacidad dejando a
oscuras a otros actores que estan justo a su lado, que no son vistos, pero a quienes la escena
involucra también de modo directo.

Del recorrido efectuado, pudo extraer este pasante la necesidad de contar en la
sociedad con una mayor cantidad de espacios de encuentro para hermanos de personas con
discapacidad intelectual, ya que la mayoria de las asociaciones que reinen a familiares
cuentan con la participacion general de padres y madres, pero muchas carecen de momentos
de encuentro y talleres para los hermanos sin discapacidad.

Otro punto importante a mejorar también desde las organizaciones no
gubernamentales es el hecho de brindar informacion concreta a los padres respecto de como
impacta en sus hijos sin discapacidad el abordaje que ellos puedan darle al tema de tener un
hijo con discapacidad intelectual.

En cuanto al centro educativo terapéutico en el que se desarrollé la préctica
profesional, si bien no es parte de su objetivo principal trabajar con los hermanos de los
concurrentes, resultaria beneficioso tanto para los pacientes como para sus hermanos sin
discapacidad incluir alguna actividad que implique la participacion de ambos en la doble idea

de generar que estos ultimos se involucren y de reforzar el vinculo existente.

6.3. Nuevas lineas de investigacion

Resultaria de mucha utilidad que en el futuro se pudiera investigar respecto del
subsistema conformado por los hermanos cuando uno de ellos presenta discapacidad
intelectual, pero considerando la existencia de mas de un integrante sin discapacidad en ese
subsistema. En efecto, las investigaciones se basan prioritariamente en el vinculo de dos
hermanos, uno de los cuales presenta discapacidad intelectual, pero practicamente no existen
investigaciones que reflejen la interaccion de tres 0 mas hermanos cuando uno de ellos
presenta discapacidad intelectual.

Seria también sumamente beneficioso investigar sobre el subsistema fraterno cuando
esta compuesto por dos personas y ambas presentan discapacidad intelectual, cuestion sobre

la que no se ha encontrado investigacion alguna.
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Otra cuestion interesante que deberia investigarse en el futuro es la diferencia que se
establece entre hermanos de personas con discapacidad intelectual segin el grado de esta
discapacidad. Se ha encontrado cita respecto de que el grado de discapacidad afecta la
relacion fraterna (Lizasoain Rumeu, 2007), pero ninguna investigacion que muestre en qué
medida o en qué aspectos la afectan.

Tampoco se han hallado investigaciones ni consideraciones de autores respecto de lo
que ocurre con un hermano sin discapacidad cuando sus padres mueren jovenes y €l debe
hacerse cargo de su hermano con discapacidad intelectual a muy temprana edad.

Por ultimo, seria recomendable investigar el vinculo formado entre hermanos, uno de
ellos con discapacidad intelectual, cuando existen condiciones de extrema vulnerabilidad
social, atento a la enorme incidencia que esa circunstancia puede tener en la relacion. Esta

particularidad no fue encontrada en ninguno de los textos leidos.
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