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Resumen

Experiencia emocional en hermanos adolescentes de nifios con trastorno
del espectro autista

La presente investigacion busca explorar la vivencia de los hermanos de nifios con Trastorno
del Espectro Autista durante una etapa tan crucial en la vida de cada persona como es la
adolescencia. Para ello, se realizd un estudio de casos con un analisis cualitativo de los
mismos. Se entrevistd a 4 adolescentes y a sus respectivos padres en un total de tres
entrevistas, una con uno de los padres y dos con el adolescente. Para la recoleccion de
informacién, se utilizd una ficha de datos sociodemograficos, una guia de entrevista y un
instrumento de frases incompletas que fue aplicada durante la segunda entrevista con el
adolescente. Los resultados muestran que los adolescentes tienden a sentir emociones de ira,
de tristeza y de culpa, pero también de carifio, alegria y esperanza. Se plantea que una
comunicacion adecuada con los padres y una evolucion favorable del hermano con TEA en
las terapias favorece en el adolescente un manejo afectivo mas saludable.

Palabras clave: TEA, hermanos, adolescencia, experiencia emocional.

Abstract
Emotional experience in adolescent siblings of children with autism spectrum disorder

This research aims to explore the experience of siblings of children with ASD during such a
crucial stage in the life of every person as is adolescence. This was a case study with a
qualitative analysis of the same. Four teens were interviewed and their parents in a total of
three interviews, one with a parent and two with the teenagers. For data collection was used,
a sociodemographic data sheet, an interview guide and an instrument of incomplete sentences
that was applied during the second interview with the teen. The results show that teenagers
tend to feel emotions of anger, sadness and guilt, but also of love, happiness and hope. It is
argued that adequate communication with parents and favorable evolution of the brother with
ASD in therapy promotes healthier emotional management for the adolescent.

Keywords: ASD, siblings, adolescence, emotional experience.
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La relacion fraterna suele tener un importante significado en el desarrollo del individuo
en tanto implica el aceptar a otro dentro del mismo territorio. Esto permite, por un lado,
desarrollar la capacidad de compartir y ser solidario (Pezo, 2009), y por otro, formar un
espacio en donde se forja el caracter (Fernandez, 2008). Para los hermanos mayores, esta
relacion, inicia con el nacimiento del hermano menor, que puede ser vivida por el primogénito
como la llegada de un intruso y usurpador del amor de los padres (Pezo, 2009). Sin embargo,
a partir de ahi, se genera el vinculo de mayor duracién que se puede llegar a tener,
atravesando juntos diferentes etapas de desarrollo que van a ir planteando cambios a la
relacion (Korenromp, Van den Bout, Mulder & Visser, 2007).

En ese sentido, se ha encontrado que la calidez emocional y el grado de intimidad que
los hermanos van experimentando, estan asociados a los comportamientos y habilidades de
interaccidon que manifestaron en etapas anteriores (Ripoll, Carrillo & Castro, 2009). Es decir,
en una relacion fraterna se encuentra emociones tanto de amor como de odio, envidia y celos
(Pezo, 2009), estas ultimas sobre todo si uno de los hermanos percibe que existe un
favoritismo en el trato hacia el otro por parte de los padres, produciéndose emociones de
rivalidad y hostilidad (Fernandez, 2008).

Sin embargo, lejos de establecerse una relacion conflictiva, se ha observado que las
situaciones estresantes que se plantean en toda interaccién con los hermanos, motivan un
aprendizaje de habilidades sociales en general como la resolucion de problemas, de
negociacion y adaptacion a momentos de conflictos (Dunn, 2002 citado en Howe & Recchia,
2009; Ripoll et al., 2009), favoreciendo la formacion de relaciones mas cercanas. De esta
manera, al llegar a la adolescencia, la relacion fraterna tiende a volverse mas intima,
significando un soporte emocional mutuo muy importante y la base para el desarrollo de
habilidades sociales (Santrock, 2007; Rice, 2000; Howe & Recchia, 2009).

La situacion es diferente cuando uno de los hermanos presenta una discapacidad. Frente
a esto, pueden surgir efectos psicologicos y afectivos, generando cierto desconcierto en los
hermanos, pues los enfrenta a la situacion de tener un hermano con discapacidad desde
temprana edad (Lizasoadin & Onieva, 2009). Estos efectos estarian asociados a sentimientos
de pérdida y duelo al tener que renunciar a presenciar un desarrollo regular en su hermano
(Korenromp et al., 2007), también a problemas de conducta, dificultades en las relaciones
sociales y a sentimientos de rabia (Ross & Cuskelly, 2006).

Igualmente, se ha encontrado que, en algunos casos, la presencia de un hermano con

discapacidad también puede promover el desarrollo de conductas prosociales (Kaminsky &
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Dewey, 2001; Smith, 2006) y sentimientos de gratitud por el aprendizaje que la situacion les
ha generado (Nufiez & Rodriguez, 2005; Platoni & Sandino, 2006).

Las reacciones mencionadas frente a la presencia de una discapacidad en el hermano,
pueden ser explicadas como parte de un proceso de duelo ocasionado por una pérdida
importante, en este caso una imposibilidad de presenciar un desarrollo regular en un hermano
y una renuncia a las expectativas formadas en torno al hermano, antes del diagnostico.

Este proceso consta de cinco etapas, segun lo planteado por Kiibler-Ross (1975):
Negacion, ira, pacto, depresion y aceptacion. En la primera, se tiende a manifestar emociones
totalmente opuestas a las reales o, simplemente, no mencionan el tema que les genera
sentimientos de tristeza y dolor. En la segunda, se evocan emociones de cdlera y rabia hacia
el entorno, como reaccion a la frustracion que la pérdida genera, debido a los cambios y
renuncias que se deben asumir. En la tercera, se realizan acuerdos tanto con Dios como con
personas cercanas con el fin de postergar los momentos desagradables que una pérdida
ocasiona. La cuarta, se refiere una depresion que puede ser tanto reactiva, debido a la pérdida
de algo que tuvo; como, preparatoria, por algo que inevitablemente perderd. En la quinta y
ultima etapa la persona se resigna y acepta la pérdida con tranquilidad y esperanza.

La autora refiere ademas, que no todas las personas atraviesan las cinco etapas, es
posible que algunas se mantengan en una sola por un tiempo prolongado, siendo mas dificil
Ilegar a la aceptacion del hecho. Ademas, afirma que la esperanza aparece en todas las etapas
de diferente manera y que puede ser positivo en algunos casos, pero que en otros, puede
generar la incapacidad para aceptar la situacion.

De esta manera, se observa que, frente a la situacion de tener un hermano con
discapacidad, se pueden generar diferentes reacciones emocionales que aqui seran entendidas
como la experiencia emocional de ello. Esta vivencia se encuentra siempre inmersa en un
contexto, por lo cual el tipo de diagnostico que presente el nifio, va a tener una influencia en
ella. En su estudio, Korenromp et al. (2007), encontraron que existen diferencias en la
experiencia fraterna segun el tipo de trastorno que padeciera el hermano, no solo por el
diagndstico en si, si no por las caracteristicas propias del mismo.

Existen diferentes tipos de discapacidad que pueden afectar a un nifio, cada uno con
niveles propios de intensidad en los sintomas caracteristicos, diferentes momentos de
aparicion o diagndstico, diversas posibilidades de areas afectadas, entre otros. En el caso del
Trastorno del Espectro Autista (TEA), sus caracteristicas se manifiestan principalmente en la
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dificultad para interactuar con otros, para comunicarse adecuadamente y en la presencia de
conductas, intereses o actividades repetitivas (American Psychiatric Association, 2002).

Las caracteristicas del TEA pueden variar mucho en cada caso o en la misma persona
durante el transcurso de su desarrollo (Barthélemy, Fuentes, Van der Gaag, Visconti &
Shattock, 2002). Sumado a estas variaciones en las caracteristicas principales del trastorno, se
observa que el desarrollo mental puede ir desde un nivel normal o superior hasta un profundo
retraso mental, presentandose este ultimo, en las tres cuartas partes de las personas con este
diagnostico (Barthélemy et al., 2002). Cabe mencionar que estas particularidades del
diagndstico se pueden agrupar en 2 niveles de funcionamiento, segun lo planteado por la
institucion con la que se trabajo: bajo y alto, de acuerdo a las posibilidades de desarrollo y
evolucion en cada una de las caracteristicas propias.

Todos estos aspectos van a generar diferentes experiencias emocionales en quienes
reciben a un nifio con TEA en sus hogares como parte de su familia. Asi, con estas
caracteristicas, es probable que para un adolescente sea complicado lograr establecer una
relacién intima con el hermano con TEA (Kaminsky & Dewey, 2001; 2002; Knott, Lewis &
Williams, 2007) o que la relacion con éste no satisfaga sus expectativas de reciprocidad
(Pezo, 2009). Pese a estas dificultades, a la vez, también es posible que le cueste tomar
distancia de él para fortalecer sus vinculos amicales como corresponderia por su edad
(Korenromp et al., 2007), sin sentir culpa por ello (Platoni & Sandino, 2006).

Asimismo, el contexto de discapacidad puede favorecer una relacién fraterna atipica en
aspectos como el contacto que deberan tener entre ellos a lo largo de la vida, el trato
igualitario que reciben dentro de casa (Korenromp et al.,, 2007), en los roles y
responsabilidades que asumen en ella (Platoni & Sandino, 2006; Barak-Levy, Goldstein &
Weinstock, 2010), entre otros.

En este contexto, poco usual para establecer una relacion entre hermanos y habiendo
escasa informacion relacionada en nuestro pais, resulta necesario recurrir a la persona misma
gue experimenta la situacion para entender cémo es la vivencia y qué emociones se
encuentran asociadas en ella.

Entendemos por emocion, segun lo planteado por Reeve (2003) un fendmeno
multidimensional conformado por aspectos subjetivos, bioldgicos, propositivos y sociales. El
primero, se refiere a los estados afectivos con significado y significante personal que se
derivan del conjunto de evaluaciones realizadas como producto de la activacién que genera

una situacion. EI centro de esta dimension esta en la cognicion. El segundo, se manifiesta con
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las respuestas fisicas provocadas por el arousal y que preparan al individuo para una conducta
adaptativa. El tercer aspecto es la dimension funcional, que se refiere al proposito adaptativo
de la emocién y a las conductas derivadas de ello. Por dltimo, el cuarto esta asociado la
expresion de las emociones en el ambito social.

Si bien las emociones son innumerables y se muestran en diferentes intensidades, el
autor propone 6 emociones a las que llama “basicas” debido a que son mas innatas que
adquiridas, surgen tras el mismo estimulo para todas las personas, se expresan de manera
distintiva y exclusiva y evocan una reaccion fisiologica distintiva. Estas emociones son: el
miedo, la ira, la repugnancia, la tristeza, la alegria y el interés. Asi, cuando se presenta mas
de una emocién al mismo tiempo se pueden formar otras emociones. Por ejemplo: al unir
miedo, tristeza e ira, se genera una emocién de amenaza y dafio, mientras que al unir interés y
alegria se produce una sensacién de inclusion y satisfaccién motivacional.

Sin embargo, més alla de colocarle un nombre exacto a la emocién, lo que se pretende
en este estudio es ahondar en la experiencia emocional descrita por el mismo adolescente. Es
decir, se busca ir directamente al aspecto subjetivo de la emocion. Asi, se encuentra
concordancia con el entendimiento fenomenoldgico de la emocién, en donde ésta es
restringida a la experiencia y conciencia de la misma y desde ahi es estudiada, sin previas
concepciones interpretativas. Desde esta linea, se entiende a la experiencia emocional como
los contenidos internos de la emocion totalmente subjetivos que derivan de la propia
percepcion del mundo en un momento y lugar determinado (Strongman, 1996), en este caso
de la situacion de tener un hermano con TEA.

En ese sentido, el estudio se adhiere a la definicion que Angeles (2003) plantea sobre el
constructo. La autora sefiala que la experiencia emocional es el campo subjetivo de la
emocion, es decir la vivencia de la emocion que solo puede ser narrada por quien la ha
experimentado, incluyendo asi sus propias percepciones e interpretaciones sobre lo vivido.
Esta experiencia se genera solo en relacion a un otro o una situacion dada y se manifiesta a
través de reacciones fisicas, que son parte de la vivencia, y de resultados conductuales,
cognitivos y afectivos de la emocion.

Asimismo, la autora refiere que la experiencia emocional no se puede separar del objeto
que genera el proceso de emocidn, en este caso el hermano con TEA, y con el cual el sujeto
estd interactuando. Este proceso estd influenciado por caracteristicas sociales y culturales
asociadas al objeto a partir del cual surge la emocién. Es decir, no se puede desprender de los
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aspectos que ya se han mencionado acerca del contexto que la situacion del TEA genera en
casa y en la relacion fraterna con el hermano diagnosticado.

Otras caracteristicas del contexto que influyen en la experiencia del hermano sin
discapacidad son el numero de hermanos que se tenga ademas del hermano con TEA, asi
como el nivel socioecondmico y, una de las principales variables de estudio, la etapa de
desarrollo por la que se esté atravesando (Lizasoain & Onieva, 2009; Macks & Reeve, 2007)).
Por ello, resulta importante entender qué pasa con un hermano adolescente de un nifio con
TEA que debe vivir esta situacion en casa y que ademas estd pasando por una etapa de
cambios fisicos, cognitivos y, precisamente, emocionales.

Cabe notar que, durante la adolescencia, el autoreporte de emociones por lo general es
poco claro, ya que aun no se logra entender, ni diferenciar lo que esta ocurriendo en el cuerpo,
en la mente, ni el correlato emocional que esto conlleva. No obstante, el manejo de las
emociones va mejorando con la edad. Al inicio, la labilidad emocional estd fuertemente
influenciada por las hormonas, pero, mas adelante, es el ambiente el que tiene mayor
influencia sobre las emociones del adolescente (Santrock, 2007). Asi, el autor sefiala que
poco a poco, a la par con el desarrollo fisico y cognitivo, el adolescente va aprendiendo a
regular sus emociones, a controlarlas y a entender las de otros, permitiéndole desenvolverse
mejor en el &mbito social.

De esta manera, se espera que el autoreporte se brinde con un mayor conocimiento de si
mismo y de lo que le esta pasando, sobre todo al llegar a la segunda etapa de la adolescencia
planteada por Carvajal (1999), que ocurriria aproximadamente entre los 15 y 17 afios.
Durante este periodo se debe cumplir con dos tareas principales: la consolidacion de una
identidad propia, diferenciada de los otros y que integre las diferentes &reas en las que se
desenvuelve; y la de una autonomia e independencia de los padres (Carvajal, 1999; Craig,
2001, Coleman & & Hendry, 2003).

La identidad es definida por Carvajal (1999) como “la vivencia o sensacion que
tenemos los seres humanos de ser nosotros mismos, asi como todo lo que nos permite ser
distintos ante los ojos de otros” (p.70). De esta manera, al ir convirtiéndose en adulto, con un
cuerpo que se parece cada vez mas al de los padres, el adolescente tiende a buscar
diferenciarse de manera acérrima de ellos, a la vez que intenta alejarse de la etapa infantil en
la que se vio fuertemente influenciado por sus padres, para lograr una mismidad, a través de
un proceso que es en mayor parte inconsciente pero necesario, pues de lo contrario siente que

se fusiona, se pierde y deja de ser €l mismo (Carvajal, 1999).
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En ese sentido, Platoni y Sandino (2006) encontraron en su estudio con jovenes entre 18
y 21 afos, que los hermanos de personas con autismo muestran dificultad para diferenciarse
de su familia nuclear. Esto, debido a que no existen una adecuada definicion de roles dentro
de ella, ni una organizada distribucion de tareas que tome en cuenta la edad o posicion que se
ocupa en la familia. Con esta confusién, el desarrollo de la autonomia se ve afectado,
pudiendo llegar a convertirse en una extension del hermano con discapacidad, destinado a
cumplir con las expectativas de los padres que no podran verse realizadas por el hermano con
autismo (Harris, 2003 citada en Platoni & Sandino, 2006), dejando de lado actividades extra
familiares, amistades e intereses propios.

Esta situacion puede generar una fuerte frustracion y sentimiento de soledad (Lizasoain
& Onieva, 2009) ya que durante la adolescencia, el grupo de amigos se convierte en la
principal influencia en el desarrollo de la identidad y se hacen necesarios para forjar su
independencia de la familia (Carvajal, 1999). De ahi, que muchas veces el hermano del nifio
con discapacidad trata de ocultarlo (la) frente a sus comparfieros por temor a no saber
responder a las preguntas que, inevitablemente, le haran otras personas (Scelles, 2006;
Lizasodin & Onieva, 2009) y temen ser rechazados. Esta conducta es reforzada por una
caracteristica adolescente conocida como “audiencia imaginaria” con la que los jovenes
tienden a pensar que todo su entorno esta pendiente de ellos, siendo la comparacién social
crucial para el desarrollo de la autoestima y el establecimiento de nuevas amistades (Craig,
2001)

Asimismo, la blasqueda de su propia identidad ocasiona naturalmente las conductas
oposicionistas propias de este periodo, obedeciendo Unicamente a sus propias normas o a las
del grupo de amigos (Carvajal, 1999). Incluso, Craig (2001) considera necesario el aumento
de discusiones con los padres, pues permite el desarrollo de la independencia y de habilidades
para defender una postura propia frente a un conflicto més grave y real, fuera de casa.

Respecto a este tema, se han encontrado diferentes resultados en el contexto del TEA.
Asi, por ejemplo, algunos estudios coinciden en que la presencia de una discapacidad (De
Gregorio & Pietro-Ursta, 2006) como el TEA, se asocia con conductas disruptivas en los
hermanos (Hastings, 2003; Ross & Cuskelly, 2006). Mientras que Platoni & Sandino (2006)
observaron que ante la presencia de un hermano con autismo, la mayoria de entrevistados,
lejos de oponerse a las normas, presentan un fuerte sentido del deber con respecto al cuidado
de su hermano. Sin embargo, estas responsabilidades, muchas veces son asumidas a pesar de

sobrepasarlos y, por lo general, guardan sentimientos negativos como resentimiento, enfado,
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impotencia, culpa o celos, respecto a la situacion en casa, pero evitan expresarlos para no
molestar a los padres o cargarlos con un problema mas (Nufiez & Rodriguez, 2005).

Esta carga laboral es asumida por el adolescente, segun refieren Lizasodin & Onieva
(2009), debido a un requerimiento directo o indirecto de los padres, a través de la
sobreproteccién con la que se trata al nifio con discapacidad, enviando el mensaje de que no
se le puede golpear y hacia quien no se debe tener sentimientos negativos. Esta atencion
dirigida principalmente hacia el hermano con discapacidad, agrava en el otro hermano el
sentimiento de culpa (Scelles, 2006), pues ya no solo siente celos, rabia y envidia, sino que
llega a autopercibirse como un “mal hermano” por tener esos sentimientos hostiles (Nufiez &
Rodriguez, 2005).

Con respecto a la relacion fraterna durante la preadolescencia que se genera entre
personas con un desarrollo tipico, se ha encontrado que, si bien existe una rivalidad comdn
entre los hermanos y, con ello, constantes discusiones, esto genera una gran influencia en el
desarrollo de habilidades sociales a medida que van creciendo (De Catanzaro, 2001; Scelles,
2006). No obstante, durante la adolescencia el intercambio suele ser mas igualitario, pues el
hermano mayor ejerce menos autoridad sobre el menor y éste se muestra mas independiente.
Ademas, el adolescente tiende a pasar menos tiempo con los hermanos (Papalia, Wendkos &
Duskin, 2005) pues en esta etapa se le brinda mayor importancia a los amigos (Oliva &
Arranz, 2005 citados en Ripoll, Carrillo & Castro, 2009).

En el caso de tener un hermano con TEA, la situacion parece ser diferente. Por un lado,
dificilmente se va desarrollar una relacién de competencia con él sin gestar cierta culpa, como
ya se ha mencionado y, por otro lado, las deficiencias en las habilidades de comunicacion
podrian reducir el nivel de intercambios verbales negativos (Kaminsky & Dewey, 2001) es
decir discusiones. Esto, a pesar de que existan sentimientos de enfado hacia el hermano con
discapacidad, debido por ejemplo al tipo de vida que condiciona o a la sensacion de
favoritismo por parte de los padres, generandose nuevamente sentimientos de celos mezclados
con culpa (Lizasoain & Onieva, 2009).

Por otro lado, al tener un hermano con autismo, la relacién y trato igualitario entre los
hermanos puede verse afectado ya que, independientemente de ser mayor o menor, aquel
siempre requerira un cuidado especial que muchas veces recae sobre el hermano sin
discapacidad mientras los padres regresan a sus labores cotidianas, por lo que se generan
sentimientos de soledad y poca capacidad de manejar la situacion al ser ain muy jovenes

(Platoni & Sandino, 2006) y asumir una carga de tareas y responsabilidades que los
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sobrepasan (Lizasodin & Onieva, 2009), perjudicando muchas veces su desarrollo social
(Harris, 2001 citada en Lizasoain & Onieva, 2009).

En el extremo contrario, se encuentran los adolescentes que observan que sus padres no
contintan con sus labores cotidianas y, mas bien se sumergen en la depresion por la situacion
que deben enfrentar, como se ha encontrado en algunos estudios sobre el efecto emocional en
padres de nifios con TEA (Auad, 2009; Benson, 2006; Dunn, Burbine, Bowers & Tantleff-
Dunn, 2001; Hoffman, Sweeney, Lopez-Wagner, Hodge, Nam & Botts, 2008), también se
genera en aquellos mucha tristeza y dolor al no encontrar la manera de cambiar el estado
animico de sus padres (Nufiez & Rodriguez, 2005). Por ello, la comunicacion adecuada entre
padres e hijos sin discapacidad, resulta sumamente importante en el manejo de la situacion
que se genera alrededor de un diagnostico como el TEA, ya que asi se evitan interpretaciones
erréneas y se disminuye la acumulacién de emociones de distinto tono afectivo en una misma
persona, resultando una dinamica mas saludable entre todos los miembros de la familia
(Nufiez & Rodriguez, 2005; Lizasoain & Onieva, 2009).

Por todo lo anteriormente mencionado, se evidencia que el hermano de un nifio con
TEA, experimenta diversas emociones como la culpa, la rabia, la frustracién y la soledad, que
marcan la relacion fraterna con caracteristicas muy particulares. Por ello, el constructo de
experiencia emocional se adecUa a la necesidad que surge de rescatar el reporte del mismo
adolescente para entender como esta viviendo la situacion de tener un hermano con TEA a la
vez que atraviesa por una etapa de desarrollo que en si misma podria significar una crisis.
Ademas de que esta vivencia va a influir en la relacion que establece con el hermano con
TEA, pudiendo significar un factor importante en la evolucion favorable o no del nifio con
discapacidad (Knott, Lewis & Williams, 2007).

De esta manera, la presente investigacion pretende enfocarse en la exploracion de la
experiencia emocional en adolescentes entre 15 y 17 afios, hermanos de nifios diagnosticados
con el Trastorno del Espectro Autista, a través del estudio de casos y del analisis cualitativo
de la informacion. Es decir, siguiendo a Gonzales Rey (2007), a través de un analisis
profundo del complejo fendmeno que presenta cada caso para, a partir de ello, tener una
mayor comprension de esta experiencia en los hermanos de nifios con TEA. Este método
responde a la necesidad de tener un primer acercamiento a un tema poco estudiado en nuestro
contexto, permitiendo recabar informacién oportuna que podria ser utilizada en futuras
investigaciones. De este modo, el estudio se alinea con un enfoque fenomenoldgico, cuya

estructura de andlisis surge de la informacion que el mismo sujeto aporta (Patton, 2000).
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La importancia de abordar este tema radica, no solo en que existe muy poca literatura al
respecto en nuestro contexto social, sino también en que ello va a permitir conocer de qué
manera experimenta el adolescente la situacion de tener un hermano con TEA y como ello
puede asociarse o0 repercutir sobre su desarrollo. De esta manera, se tendrian algunos alcances

que podrian servir en la intervencion de casos similares de hermanos de nifios con autismo.
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Método

Participantes

Los participantes de la presente investigacion fueron 4 adolescentes entre 15y 17 afios
que tienen un hermano diagnosticado, desde hace por lo menos 1 afio, con el Trastorno del
Espectro Autista y que reciben atencion en una Institucion terapéutica privada para nifios y
adolescentes, ubicado en Lima Metropolitana.

Las caracteristicas de los participantes y de sus respectivos hermanos se detallan en la

siguiente tabla:

Tablal. Datos sociodemograficos de los participantes y sus hermanos con TEA

Datos César Jessica Manuel Freddy
Sexo M F M M
Edad 16 afios, 7 meses 17 afios, 2 meses 15 afos, 11 meses 16 afios, 6 meses
Escolaridad 5° afio de sec. 5° afio de sec. 4° afo de sec. 5° afio de sec.
Vive ¢/ ambos S Si Si Si
padres
N° hnos. 3 1 2 1

Hermano con TEA
Nombre Alex Marfa Jaime Pedro
Sexo M F M M
Edad 3 afos, 6 meses 6 afios,10 meses 5 afos, 5 meses 6 aflos, 6 meses
., Terapias y Terapias y Terapias y Terapias y

Ocupacion Nido 3 afos Nido 4 afos Nido 4 afios Jardin 5 afos
Diaanéstico TEA (bajo TEA (bajo TEA (bajo TEA (alto

g funcionamiento*) funcionamiento®*) funcionamiento*) funcionamiento*)
T_mmpp . 1 afio 1 afio, 5 meses 1 afio, 8 meses 1 afio, 9 meses
diagnostico

*Categoria cualitativa/observacion de terapeutas

El contacto se realizo a través de una institucion que atiende a los nifios con TEA. A
partir de la revisién de las historias clinicas, se seleccionaron los casos que cumplian con los
criterios de inclusion: diagnostico de TEA, tiempo de diagnostico y edad del hermano del
nifio con TEA. Luego, se procedid a conversar personalmente con los padres para explicarles
el objetivo de la investigacion y en qué consistiria la participacion de sus hijos. Se les pidid
que ellos conversaran con el adolescente a participar y que, solo si éste aceptaba
voluntariamente, se podria coordinar las fechas de entrevista. Tanto padres como adolescentes

Tesis publicada con autorizacién del autor
No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T Iélil{_\éELI}(S:I‘[\)AD

DEL PERU

Experiencia emocional en hermanos de nifios con TEA 11

firmaron un consentimiento y asentimiento informado respectivamente, garantizandose el
anonimato y la confidencialidad en todo el proceso.

Asimismo, cabe sefialar que tanto los datos reales de los participantes como los audios
solo han sido manejados por la investigadora, resguardando asi la confidencialidad acordada
con los participantes. Por otro lado, si alguno de ellos manifest6 haberse sentido incomodo
con un tema tratado durante la entrevista, ésta se vio prolongada por el tiempo necesario hasta

que el entrevistado retomara la postura animica con la que se inicio la conversacion.

Técnicas de recoleccion de informacién

Se optd por utilizar una entrevista a profundidad, a través de la cual se buscé entender
las percepciones, sentimientos y conocimientos de las personas (Patton, 1990), plantedndose
preguntas abiertas que permitieron acceder a informacion profunda y basta para el anlisis de
cada caso, de manera natural (Kerlinger y Lee, 2002).

De esta forma, se incluy6 una guia de entrevista (Anexo C) que permitio acceder de
manera general a las narraciones de los participantes, pudiendo sustraer las particularidades de
cada caso, a la vez que se pudo comparar la informacion convergente entre ellos (Banister,
Burman, Parker, Taylor, & Tindall, 1994). Se utilizé un tipo de preguntas a las que Patton
(1990) describe como “preguntas sobre sentimientos”, con el fin de comprender las
reacciones emocionales de las personas frente a sus experiencias.

La guia de entrevista abordo las siguientes areas tematicas:

- Contexto familiar

Area que abarco la descripcion de las relaciones sostenidas con cada una de las
personas con las que vive, incluyendo a los padres y hermano (a) o hermanos (as). Esta
informacion permitio ubicar la presencia del TEA en el contexto familiar, en las situaciones
habituales, anecdoticas ya sean positivas 0 negativas, y entender lo que pudiera estar
influyendo en la experiencia emocional alrededor de este hecho, para cada caso en particular.

- Experiencia emocional alrededor del Trastorno del Espectro Autista.

Aqui se exploro sobre la experiencia emocional de adolescente frente a la situacion
gue plantea el diagnostico de su hermano. Es decir, desde el momento en que aparecen los
primeros indicios de un problema en el hermano menor, el momento mismo del diagnostico,
la manera en que es manejado ese momento por los padres con respecto a los hijos, los

cambios ocurridos a partir de ese momento, los efectos en cada miembro de la familia
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especialmente en el hermano, hasta el contexto actual y la manera en que influye en su vida
cotidiana, en su relacion fraterna y en sus expectativas a futuro con respecto a si mismo y a su
familia.

- Relacion con el hermano con Trastorno del Espectro Autista

Esta area se enfocd principalmente en la relacion que el adolescente mantiene con el
hermano (a) diagnosticado con TEA. Buscé indagar de manera mas precisa acerca de las
actividades que realizan juntos, niveles de disfrute o dificultad, percepcion de cercania
afectiva y la manera en que el diagnostico pudiera estar influyendo en esta relacion.
Asimismo, la descripcion de esta relacion permitié agregar informacion sobre la experiencia
emocional del adolescente al tener un hermano con TEA.

Este instrumento garantiza que, en todos los casos, se recaude la misma informacion
bésica y se cubran los mismos topicos relevantes. Sin embargo, esta guia no presenta una
lista de preguntas predeterminadas ni un orden especifico a seguir, si no que permite que los
temas se vayan abordando segun la dinamica de la conversacién y la preferencia del
participante, pero que a la vez el entrevistador busque abordar todos los temas predefinidos.

Por otro lado, para esta investigacion se construyd un instrumento que presenta frases
que deben ser completadas por el adolescente (Anexo D) con el fin de complementar lo
rescatado a través de la guia de entrevista y tener un acercamiento menos amenazante con el
adolescente. Esta técnica se utiliz6 dado que el completamiento de frases facilita que el
sentido subjetivo, precisamente lo que se quiere rescatar, aparezca en la medida en que el
entrevistado pueda expresarse de forma libre, creativa y personalizada sobre un tema
especifico (Gonzélez Rey, 2007)

El instrumento de Frases Incompletas se encuentra enfocado en los afectos
relacionados a la situacion actual de tener un hermano con TEA y convivir con él, explorando
principalmente el area de Relacion con el hermano con TEA. Consta de 6 frases que el
adolescente debera completar escribiendo lo primero que se le venga a la mente luego de leer
cada uno de los estimulos. Una vez finalizada la tarea, el evaluador puede realizar preguntas
acerca de cada una de las respuestas otorgadas por el adolescente, buscando profundizar en la
informacion recabada.

La consigna elegida para realizar la actividad se encuentra basada en el Test de Frases
Incompletas de Sacks, adaptada al contexto de enfoque:

“Lee cada una de las frases incompletas y complétalas pensando en tu hermano (a)

menor, escribiendo lo primero que se te ocurra. Trabaja lo mas rapido que puedas. Si no
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puedes completar una frase inmediatamente, haz un circulo alrededor del nimero para
completarla después.”

Finalmente, para determinar la validez de los instrumentos, éstos fueron sometidos a la
evaluacion de expertos, antes de la aplicacion, para verificar que la construccion y el
contenido de los mismos se ajustaban a los objetivos del estudio y, a partir de sus aportes, se
realizaron los cambios correspondientes.  Asimismo, ambos instrumentos fueron puestos a
prueba en una entrevista piloto, luego de la cual se establecio el orden en que éstos serian

aplicados.

Procedimiento

Las entrevistas se realizaron en tres sesiones: una con los padres y dos con el
adolescente, con una duracion de aproximadamente 1 hora cada una. En la primera entrevista
con los padres, se busco un tener primer acercamiento tanto al contexto familiar en el que se
desenvolvia el fendmeno de estudio, asi como la perspectiva que los padres tenian sobre la
experiencia emocional del adolescente y la relacion que éste sostiene con su hermano menor.
Ademas, con ellos se completo la ficha de datos sociodemograficos (Anexo B).

La primera entrevista con el adolescente fue planteada para establecer un vinculo de
confianza con la entrevistadora, de tal manera que le permitiera manifestar las emociones
asociadas al tema de investigacion de modo natural, para lo cual se habl6 de temas diversos y,
en la mayoria de los casos el mismo adolescente introdujo el tema central, mencionando al
hermano con TEA o alguna situacion referida a él. Entonces, se continu6 con la indagacion
de los temas de interés para el estudio.

En la segunda entrevista con el adolescente se procedio a aplicar el instrumento de
Frases Incompletas (Anexo D) al inicio de la misma para luego proceder a explorar acerca de
las respuestas otorgadas por ellos. Ademas, la conversacion fue orientada por la
entrevistadora para completar la informacion que fue recabada en la primera entrevista y asi
cumplir con los ejes tematicos planteados.

Todas las entrevistas fueron grabadas en audio para ser transcritas de manera literal y
asi ser analizadas. Como parte del analisis, se siguieron los pasos descritos por (Hernandez,
Fernandez-Collado & Baptista (2006) para el analisis de informacion cualitativa. En
principio, se selecciond la informacion especifica relevante para el tema de investigacion.

Tras esta reduccion, se organizo la informacion de acuerdo a similitudes y diferencias que se
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iban encontrando a lo largo de las entrevistas, para cada caso. Es decir, se analiz6 cada dato
asociado con el tema central de estudio, las emociones, luego se dedujeron similitudes y
diferencias entre los participantes y se organizaron en un sistema de categorias, en este caso
correspondientes a cada emocion encontrada.

A partir de ahi, la organizacion de la informacion se inicié con las emociones mas
resaltantes y se culminé con las menos mencionadas, para estructurar un producto final que dé
cuenta de la experiencia emocional de cada adolescente entrevistado y que constituyé el
capitulo de resultados del presente estudio.

Todo el proceso de anélisis y organizacion de la informacion fue supervisado por un
asesor, con quien se discutieron aspectos subjetivos que pudieran distorsionar la

interpretacion de los datos, tratando de eliminar estos aspectos.
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Resultados

A continuacion se presenta la informacion obtenida a partir de las entrevistas
realizadas a los hermanos adolescentes de nifios con TEA, asi como la que se pudo obtener
con el completamiento de frases realizadas por ellos mismos. La descripcion de la
experiencia emocional en los adolescentes participantes incluye el reporte de aspectos
afectivos, conductuales y cognitivos que forman parte de la emocion alrededor de la situacion

de tener un hermano con TEA.

César: “Puedo sentirme estresado por Alex creo, Alex es el que cambio todo en realidad”

César es un joven de tez triguefia, cabello negro y corto, contextura gruesa y talla alta.
La primera impresion que genera en la entrevistadora es de desinterés por el tema central del
que se le ha comentado que se va a conversar. Comenta no entender de qué manera es
relevante conversar con él para ayudar a su hermano, pero que asiste porque lo que desea es
apoyar a Alex de alguna manera.

Se muestra serio y poco sonriente. Habla rapido, de tal manera que, por momentos, no
vocaliza bien y es dificil entender algunas palabras. No fija la mirada de modo permanente,
por el contrario, se mueve en su asiento y juega con algunas cosas gque encuentra en el
escritorio. Aparenta un poco de fastidio a lo largo de las entrevistas, sobre todo cuando se

intenta que explique las emociones que menciona o que deja notar.

Antecedentes de importancia

La familia de César esta formada por su padre (43, Vendedor corporativo), su madre
(42, Vendedora) y sus hermanos: Luigi (19, Universitario), Carla (7, escolar) y Alex (5,
TEA).

Los padres tuvieron una separacion de aproximadamente 6 meses. Ellos tenian dos
hijos entre 8 y 11 afios, y a partir de la reconciliacion tuvieron dos hijos mas, siendo Alex el
ultimo de ellos, cuya llegada no fue planificada. Los padres lo tomaron con alegria, pero

admiten que ya no dedicaron mucho tiempo a su cuidado, en comparacion a sus tres hijos
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anteriores. Ademas, debieron dedicarse mas a sus trabajos pues la necesidad econémica habia
incrementado.

A medida que el nifio fue creciendo se presentaron algunas caracteristicas que hacian
notar en la familia ciertas dificultades en Alex. Entre estas caracteristicas que ain mantiene el
nifio, se encuentran: conductas estereotipadas como movimiento de manos y caminar de
puntas; conductas de irritabilidad frente a la frustracion como llanto, gritos y tirarse al piso;
lenguaje verbal casi nulo, no fija la mirada y no responde a su nombre. También muestra
fijaciones en objetos como las ruedas del los autos, entre otros y dificultad para tolerar ruidos
fuertes.

De esta manera, a los 2 afios y medio, les recomiendan en el nido una evaluacion
médica. Asi, un afio antes de la fecha de entrevista, se confirmé el diagnostico de Trastorno
del espectro autista en Alex. Con ello, el nifio forma parte de un programa especializado en el
trastorno que brinda la institucién donde se atiende. Este programa incluye los servicios de
Lenguaje, Sensoperceptual, Modificacion de conducta, Terapia emocional, Entrenamiento de
juego, Actividades individuales y Lonchera. Asiste tres veces por semana, cumpliendo un
total de 10 horas y 30 minutos.

Actualmente, el padre de César es quien se encarga de los nifios durante el dia, pues
cuenta con un trabajo independiente con horarios flexibles, mientras que la mama trabaja de
manera dependiente, llega a casa a partir de las 7 de la noche y, muchas veces continta
trabajando en casa. Ella manifiesta no tener tiempo para atender a los nifios, aunque quisiera.
A la entrevista acude solo el padre pues, segin él mismo refiere, es quien puede brindar

mayor informacion sobre Alex y César, ya que la madre los ve muy poco.

Experiencia emocional de la relacion fraterna con el hermano con TEA

En principio, se puede observar que para César resultaria dificil expresar abiertamente
sus emociones. Asi, muchas veces parece intentar neutralizarlas refiriendo que se siente
“normal”, pero en otras ocasiones agrega informacién tanto verbal como no verbal (gestos o
tono de voz) que le otorga un tono emocional a la respuesta: “Una vez si me hicieron sentir
mal, (...) mi abuela me dijo algo —eleva la voz— ‘te olvidas de tu familia’ no sé qué cosa, —
baja la voz— no le dije nada porque tenia razon (...) porque estoy tan ocupado en mis cosas
que —baja la mirada— ya ni los veo ™

De esta manera, se puede apreciar que las emociones que embargan el discurso de

César estarian asociadas sobre todo a la ira, que se presenta mas claramente cuando se refiere
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a personas o situaciones distintas a su hermano menor, diagnosticado con TEA, pues, cuando
se trata de él, tiende a encubrir sus afectos e incluso, desplazarlos hacia otras personas:

“Ah, con Alex, es un caso especial, (...), haga lo que haga, rompa mis cosas todo, lo
puedo entender porque no es, o sea normal pues (...) no me puedo amargar con él, me
amargo con mi mama —levanta la voz— ‘;por qué lo dejas entrar a mi cuarto!’ —baja la
VOZ— (...) nunca me desquito con él”’

En esta misma linea, al referirse al nacimiento de Alex, César manifiesta emociones de
colera dirigida hacia los padres, llegando a culparlos por el diagndstico del nifio, basandose en
la edad en que lo concibieron. Este pensamiento surge, quizas, como una forma de explicar lo
que le ocurre a su hermano:

“Naci6 Alex y les digo (...) ‘;pero por qué no pensaron (...) en que a su edad ya no
pueden tener hijos?’ y me dicen ‘tu hermano no tiene la culpa de lo que tiene’ ‘pero
ustedes si’, les digo y me da colera que me quieren decir que es mi responsabilidad,
que tengo que ayudar, pero es su hijo, no es mi problema”

Ademas, se puede observar que César estaria intentando encontrar un “culpable” que
se haga cargo de la situacion, pues se siente presionado constante y directamente por sus
padres para que él colabore con el cuidado de su hermano menor. Como respuesta, César
parece expresar su rechazo a traves de conductas que le permiten evitar las tareas relacionadas
al cuidado de Alex, lo cual es percibido por sus padres como malcriadez, rebeldia y falta de
apoyo. Asi, se generan discusiones que lastiman la relaciéon con su familia y los momentos
que comparten juntos, ocasionando un sentimiento de soledad en César: “con mis amigos soy
como soy, con mi mama no, o sea cuando salgo a pasear con ellos [mi familia] yo estoy solo”

El principal medio para huir de las responsabilidades en casa es la preparacion para el
examen de ingreso a la universidad, lo que le permite excusarse por falta de tiempo para
cuidar a Alex, ayudar en las tareas de la casa o para pasar tiempo con su familia. Ademas,
César deja en claro que otra motivacion para centrarse en los estudios es la posibilidad de irse
de la casa una vez que haya ingresado, esperando encontrar la tranquilidad y paz que refiere
no tener actualmente.

Del mismo modo, César manifiesta otras conductas de evitacion al preferir no llevar a
sus amigos a casa, incluso en fechas especiales como su cumpleafios y al evitar mencionar a
Alex en las conversaciones con ellos. Ambos hechos son mencionados por Cesar con mucha
firmeza y dando a entender que sus emociones no cambiarian si compartiera esta experiencia

con sus amigos, mostrando una vez mas su poca capacidad para conectarse con lo que siente:
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“No les cuento porque no me parece que tengan que saber, no sentiria nada, no me
hace sentir ni mejor ni peor que mis amigos sepan [sobre Alex] ... ;para qué? (...) [En
mi casa]Hay mucha bulla, no podriamos estar tranquilos, (...) no se puede estar ahi,

ellos ya saben, ni para mi cumple, nada, prefiero estar con mi familia nada mas”

La tendencia a evadir la situacion que vive, se veria reflejada también en sus ideas
relacionadas a formar una familia en el futuro: “Tendria un hijo nada mas y a ese hijo,
supongo que lo voy a querer mucho jpara qué voy a tener mas? (...) si es que tengo”. AC4,
se puede inferir que la intencion de César seria evitar repetir la historia que vive actualmente
debiendo compartir sus espacios y beneficios en casa con 3 hermanos.

Las conductas de evitacion mencionadas, estrian siendo reforzadas por el hermano
mayor, quién es descrito como “relajado” pues parece no darle importancia a las exigencias de
los padres ni a sus criticas. Este método seria percibido por César como efectivo pues permite
alejarse de lo que considera negativo dentro de casa: “Mi hermano no llega a dormir y yo le
digo [a mi mamd] ‘¢para qué lo quieres tener acd? ¢Para mandarle? ¢Para estresarlo?
Mejor, esté bien, déjalo en la calle’”.

De este modo, frente a la posibilidad de escapar de situaciones que no le agradan,
César manifiesta que lo “alivia”, aunque de manera momentanea, dados los reclamos que
conlleva su comportamiento: “[silencio largo] Pero igual me molesta que mi papa me diga
(...) -eleva la voz-‘asi como ti no me ayudas, entonces tampoco te voy a ayudar’... pero
que... tonteria, jasul... y como quiere que lo haga, -baja la voz- hay algunas cosas que no
entiendo”.

Aparentemente, César estaria sintiendo que los pocos momentos de tranquilidad que
tiene se ven interrumpidos con reclamos que le generan emociones que, al no saber
reconocerlas, César estaria manifestdndolas como confusion. Ademas, parece querer
minimizar estas emociones, al referirse como “tonterias” a las situaciones que las generan,
pero es posible que Cesar esté interiorizando el mensaje recibido de sus padres de ser un hijo
0 un hermano que no actla de manera correcta, produciéndose una imagen devaluada de si
mismo:

“Ayer le dije a mi mama (...) ‘yo sé que soy un mal hijo, que soy una mala persona,
pero no sé ma, si me quieres asi como soy ya esta bien’ y me entendié en ese
momento, a mi papa también... ah no mi papd me dice ‘ya, yo no te digo que seas buen
hijo, sé que eres un mal hijo, pero igual, asi te queremos’... tonterias ya...”
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Del mismo modo, al ser los padres los principales referentes de este mensaje, César
estaria sintiendo soledad y cierto distanciamiento afectivo por parte de ellos: “Yo no pido que
me den carifio, tonterias, esas son tonterias, yo se que esta mal y quieren estar con él”

La acumulacién de todos estos sentimientos parece estar generando una gran ansiedad
en César, que es expresada con el nombre de “estrés”. Este, se presenta de manera
abrumadora y esta relacionado con la “bulla”, mencionada como fuente principal de esta
emocion. La bulla estaria asociada, por un lado a los gritos de sus padres, reuniones
familiares o situaciones en donde sus familiares hagan algun tipo de ruido. Por otro lado, la
bulla estaria agrupando los aspectos de su hermano menor hacia los que siente poco agrado,
Ilegando a admitir, aunque le cuesta, que la “bulla” del nifio también lo estresa:

“O sea no [me estresa] é€l, sino cuando hace bulla, porque la bulla me estresa, pero
con él no me puedo desquitar, a él no le digo nada (...) a veces [él me estresa] ... es
que hace bulla y no me entiende”

Es posible deducir que la sobrecarga de emociones que se presenta en César resulta de

la dificultad que tiene para manifestar sus afectos o pensamientos, sobre todo frente a sus
padres: “No les digo nada (...) no discuto, simplemente no hablo ya, no hablo y no hablo (...)
prefiero darles la razén para que no molesten nada mas”. De esta manera, la carga de
emociones y la lucha constante por sobrellevar, a su manera, la situacion en casa estaria
generando en César un agotamiento fisico, como expresion de uno emocional: “Quiero irme
de mi casa (...) porque ya estoy cansado, mi casa me estresa, todos hacen bulla, no me dejan
descansar, yo quiero descansar los domingos ”.

Finalmente, si bien este agotamiento estaria asociado a la familia en general, logra
reconocer como fuente principal de lo que llama “estrés” a su hermano Alex y con ello,
quizés, como origen de otras emociones mencionas: “;Estresado? No sé, puedo sentirme
estresado por Alex creo, Alex es el que cambio todo en realidad”.

El estrés asociado por César con la bulla, estaria siendo generado por diferentes
factores que se entrelazan en su vida, tales como: la postura asumida por sus padres, quienes
lejos de brindar la confianza para conversar sobre lo que siente, le plantean exigencias que
parecen sobrecargarlo. Como consecuencia, César intenta evadir estas responsabilidades
pasando poco tiempo en casa y ocupando su tiempo con otras actividades, de manera muy
similar a lo que la madre y el hermano mayor hacen. En respuesta, los padres manifiestan
criticas hacia su conducta, lo que le genera un dolor que le cuesta admitir y que se expresa a
manera de cOlera hacia ellos y hacia sus exigencias. De esta manera, se cerraria un circulo

vicioso del que pareciera no poder salir y que le estaria ocasionando un agotamiento fisico v,
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probablemente mental, de los cuales intentaria huir constantemente: “Prefiero una bulla que
yo quiera escuchar (...) o sea si escucho musica a todo volumen es para no escuchar al resto

del mundo o prefiero el silencio total”.

Jessica: “Cuando saliamos a la calle, no me gustaba que la miren (...) me daba vergiienza”

Jessica es una joven de tez triguefia, cabello negro y largo, contextura delgada y talla
baja. Desde el primer encuentro con la entrevistadora se muestra amable y sonriente. Esto
genera una simpatia casi maternal en la entrevistadora, que se ve incrementada, pues la
adolescente logra abrirse emocionalmente a lo largo de ambas reuniones. Comenta que
accedio a participar de la investigacion de inmediato, debido a que desea apoyar tanto a su
hermana Maria, como con el estudio.

La adolescente habla de manera pausada y con un tono de voz medio, generandose una
conversacion bastante fluida. Se puede notar que se encuentra a gusto en las entrevistas, ya
que le interesa estudiar psicologia. Por momentos, se le siente incbmoda con preguntas
relacionadas a entender mejor a qué se ha referido con alguna emocién expresada, pero logra

manejarlo y mantiene una postura colaboradora.

Antecedentes de importancia

Jessica vive actualmente con su madre (33, Ama de casa), con su padre (34,
Vendedor) y con su hermana Maria (6, TEA). Los padres de Jessica estuvieron separados por
mas de 7 afios. Luego de un afio de haberse reconciliado, cuando Jessica tenia 9 afios, ésta
les pide tener un hermanito, a lo que ellos acceden. Al inicio de la gestacion se presentaron
sintomas en la mama como nauseas constantes que le impedian alimentarse adecuadamente.
Pasado ese periodo, empezaron las hemorragias que pusieron en riesgo el embarazo, por lo
que tuvo mantener reposo absoluto y ser internada un par de veces, pues se le bajaba la
presion considerablemente.

La nifia nacié sin complicaciones a los 9 meses cumplidos, pero con una distencion en
la cadera, cuyo tratamiento durd varios meses. Mas adelante, presento algunos retrasos en el
desarrollo motor, llegando a sentarse a los 9 meses y a caminar sola a los 2 afios y medio.
Con ello, le diagnosticaron retraso mental. Igualmente, al afio de edad, tras recibir

medicacion por una fiebre de 40 grados, dejo de decir las palabras que ya habia aprendido.
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De esta manera, Maria recibid por algunos afios terapias enfocadas en su desarrollo
motor y al mostrar mayor independencia en sus movimientos, empezaron a presentarse
problemas de conducta: no obedecia indicaciones, corria alejandose de su cuidador, pegaba a
otros nifios o los agarraba fuerte, gritaba y se irritaba con facilidad. Es asi que llega a la
institucion a la que asiste actualmente y se confirman el diagnéstico de TEA, un afio y 5
meses antes de la presente entrevista. En la actualidad, la nifia muestra avances favorables en
su conducta y, a nivel del lenguaje, se esta trabajando en el uso de uno no verbal, en fijar la
mirada y en que responda al llamado por su nombre.

Las terapias que Maria recibe son: Modificacién de conducta, Sensoperceptual,
Ocupacional y de Lenguaje, asistiendo una vez por semana a cada una de ellas.

En casa, es la madre quien se encarga de las hijas. Ella menciona haber pasado por
momentos de mucha tristeza al enterarse de las diferentes dificultades de su nifia, pero que
poco a poco esta logrando superar este sentimiento, apoyandose en la religion y aceptando la
situacion como parte de su vida. También refiere sentir esperanza al ver a su hija menor

recuperarse con las terapias.

Experiencia emocional de la relacion fraterna con el hermano con TEA

Se pude observar que Jessica logra conectarse con sus emociones, diferenciarlas y
expresarlas. La emocion que atraviesa casi todo su discurso es la tristeza. Esta se relaciona
con dos temas principales: el recuerdo de las conductas de su hermana en el periodo en que se
presentaban con mayor intensidad y los cambios que se generaron en casa a partir de la

noticia del diagnostico.

En primer lugar, las conductas de Maria se fueron presentando desde antes de
confirmarse el diagnoéstico actual y fueron justamente las que generaron en Jessica diversas
emociones como la vergienza, sobre todo cuando ellas se presentaban frente a otras personas

y fuera de casa. Durante la entrevista, recuerda esta situacion con tristeza:

“Cuando tuvo 3 afios, 4 afios, era bien inquieta y cuando ibamos a lugares —empieza
a llorar— es que me haces recordar y me pone triste (...) no me gustaba que la miren
mucho porque la gente se la quedaba mirando o si no, a veces creo que me daba
vergiienza (...) porque no me gustaba que hacia sus berrinches o se tiraba al piso y
lloraba y no sabia qué hacer”
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Jessica reconoce que a su edad, la comparacion social resulta muy importante y que,
por ello quizaés, la verglienza es la emocidn que prevalece en sus recuerdos: “Creo que era

por mi edad también, porque a veces pasaban jovenes [y] me daba vergiienza”

En ese sentido, el dolor y la verglienza se vieron reforzados por la critica social que
directamente recibia tanto de personas desconocidas como de su propia familia paterna y, a
partir de ahi, Jessica refiere haber sentido colera y frustracion.

“Habian sefioras que no sabian o no comprendian y decian ‘;ay! Mira, por qué pega

tu hermana, es una nifia malcriada’y a veces me daban ganas de llorar, pero trataba

de aguantarme o no decia nada. (...) [También] sentia colera porque no me gustaba

que [mis tias] dijeran ‘ay porque no te fijas en tu hermana’ (...) esa era como mi

frustracion...”

Las experiencias negativas que se generaban a partir de comportamiento de Maria,
parecen haber ocasionado en Jessica conductas de evitacion: “preferia que mi mamd vaya [a

casa de mis tias], pero yo no queria ir... ya no me sentia comoda”. Del mismo modo, se

negaba a salir con Maria al parque o a cualquier otro lugar.

En segundo lugar, los cambios generados en casa a partir, no solo del diagndstico, sino
también desde el nacimiento de Maria, la aparicion de diferentes dificultades médicas, asi
como el incremento de las conductas caracteristicas del TEA, ocasionaron en Jessica otro

grupo de emociones relacionadas a la tristeza.

Asi, el nacimiento de Maria fue vivido con mucha felicidad por Jessica: “jah, estaba
feliz! (rie) estaba emocionada. jAy! Ya voy a tener una hermanita, si, estaba contenta”. Sin
embargo, las primeras dificultades que Maria iba manifestando a medida que iba creciendo,
significaron cierta desilusion en Jessica, respecto a lo que esperaba de su hermanita menor:
“[Me hacia] sentir mal porque en ese tiempo era hija Unica, queria tener una hermana, (...) y

ya pues estabamos ilusionados”.

Maria fue recibiendo distintos diagndsticos segun las dificultades que iba presentando.
Tal vez por ello, Jessica refiere no haber sentido mayor efecto emocional al recibir la noticia
del diagnostico de TEA, pues solo habria significado colocarle un nombre distinto al grupo de
caracteristicas que ya evidenciaban algin problema en su hermana: “con tantas cosas que le

dijeron a mi mam4, normal, no me choco tanto”. Es decir, el “rétulo” del diagndstico no
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hacia diferencia en las conductas de Maria, ni en los cambios vividos en casa, pues, como ella

manifiesta su “hermana seguia siendo igual”.

No obstante, estas dificultades en Maria si tuvieron un efecto en la economia de la
casa, pues surgieron gastos no previstos como tratamientos, operaciones, entre otros. Con
ello, las necesidades que Jessica planteaba a sus padres, y aun plantea, fueron postergadas o

cubiertas en menor medida, generandose en ella una de emocion de molestia con la situacion.

“Cuando nacio, (...) tenian que pensar en gastos (...) nos privamos de varias cosas,
tratamos de darle todo a Maria para que se pueda recuperar (...) me molestaba [y]
decia ‘jay! Porque todo le dan a Maria y a mi no me compran’”

Otro cambio sentido por Jessica a partir de la aparicion de las dificultades de Maria,
fue la postura de su padre frente a los problemas. Acostumbrada a la imagen de su padre

como una persona “fuerte”, Jessica refiere sentir tristeza al ver a su padre llorar:

“Veo a mi papa (...) parece que fuera jfuerte! Pero de ahi cuando lo veo llorar,
parece que... ‘¢Por qué llora asi?, él nunca llora’, me pongo a pensar, eso si me hace
sentir mal (...) me pongo triste, a veces me pongo a llorar”

Por otro lado, al pensar en el futuro de su hermana, Jessica manifiesta tristeza y
preocupacion: “Si, a veces también pienso en cuando ya va a crecer mi hermana, si hablara o

no hablara, hay varias cosas que me pongo a pensar —se le humedecen los 0jos— no sé”

Del mismo modo, con respecto a la relacion que Jessica mantiene con Maria, se
pueden encontrar emociones como la céleray la culpa. La primera de ellas parece presentarse
cuando la adolescente se siente afectada directamente por las conductas de Maria, por ejemplo
al agarrar sus cosas y romperlas o al provocar que su madre le Ilame la atencion a Jessica:

“Le digo ‘{Maria, deja de agarrar mis cosas!’ y se molesta, se pone a llorar y se va
donde mi mama (...) como dandole las quejas, viene llorando jcomo si le hubieran
pegado!, asi ‘jguaaaaa!l’ mi mama dice ‘;le has pegado?’ (...) a veces me da risa,
pero a veces me da colera porque es como si estuviera actuando”

No obstante, es posible pensar que existe cierta culpa en Jessica al enojarse con su
hermana, pues intenta restar importancia a las conductas que inicialmente le generaron colera
hacia ella o incluso siente pena por la sancion que le corresponde: “Es que como es chiquita
no le doy importancia, por eso ya no le digo a mi mamd (...) a veces me da pena, pero a veces

me da colera porque lo rompe, pero de ahi se me pasa”.
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Asimismo, se puede observar que los momentos compartidos entre Jessica y Maria,
provocan en la adolescente carifio y alegria: “Me genera alegria, me da risa o veces cuando
(...) mi mama me dice que no me ria (rie), porque si no, no me va a hacer caso, entonces ahi

me rio tambien, y ella [Maria] se da cuenta y se rie y... nos reimos (rie)”

Finalmente, es posible notar que, si bien existe una gran carga emocional alrededor de
la situacion del diagnostico de Maria, Jessica manifiesta constantemente que ha venido
superando muchos de esos efectos en su vida, apelando a la fortaleza para sobrellevar la
situacion: “Pero ahora ya me di cuenta que tengo que ser fuerte y tengo que ayudar a mi

mama y tratar de sobrellevarlo”.

Esta superaciéon es entendida por Jessica como la ausencia 0 mejor manejo de
emociones que aca hemos relacionado con la tristeza, la verguenza y con las conductas
evitativas y podria estar asociada a situaciones favorables como: la conversacion constante
con los padres y el encontrar en ellos mismos un ejemplo de superacién; las experiencias
positivas asociadas a la mejora de su hermana, como el hecho de no ser rechazada por las
amigas de Jessica; la evolucion favorable en las terapias y las fantasias de recuperacion
asociadas a ello; el compartir experiencias con otras personas que viven situaciones similares,
entre otras. De esta manera, Jessica incorpora todas estas experiencias, formando su propio
razonamiento: “por mi misma traté de superarlo y de darme cuenta que no es un problema si

no que tal vez, Dios quiso que pasara y trato de superarlo”

Manuel: “Me sentiria mal si se escapa porque me olvidé de echarle llave [a la puerta de

casa], por mi culpa le podria pasar algo”

Manuel es un joven de tez trigueiia, cabello negro y corto, contextura gruesa y talla
baja. Apenas ingresa al lugar donde se haria la entrevista, se muestra muy educado y amable.
Se desenvuelve adecuadamente, se le observa conversador y risuefio. Se puede observar, de
manera general, que se encuentra tranquilo durante las entrevistas, fija la mirada la mayor
parte del tiempo, se mueve poco y responde calmado a la mayoria de preguntas.

No obstante, cuando se le hacen preguntas relacionadas a emociones que le cuesta

manifestar, deja notar su incomodidad a través de gestos como mirar hacia arriba o suspirar
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fuertemente. Ademas, tiende a contestar con una sola palabra cuando se habla de emociones,
debiendo repreguntarle acerca de ellas. Asimismo, si bien habla de manera pausada, tiene

ciertas dificultades para vocalizar, lo que a veces impide que se le entiendan algunas palabras.

Antecedentes de importancia

En la actualidad, Manuel vive en casa con su padre (47, Administrador de empresa de
taxis), con su madre (44, administradora de cafeteria) y con sus hermanos Jorge (19,
teleoperador y universitario) y Jaime (5, TEA).

Los padres de Manuel planearon tener un tercer hijo, a solicitud del adolescente. La
madre recuerda que el embarazo fue muy complicado pues tuvo diabetes emotiva y cuando el
nifio nace se contagidé de neumonia y tuvo una asfixia. Con estos antecedentes, le
comunicaron que el nifio podria llegar a tener retardo mental y que debia asistir a terapia para
estimular su desarrollo. A la edad de 2 afios y medio, los médicos empezaron a sospechar que
podia presentar el TEA, llegandose a confirmar un afio y 8 meses antes de la entrevista.

Tras la noticia, el padre de Manuel culpa a la madre “por haber decidido tener un hijo
a una edad riesgosa”. La madre refiere que luego de cierto tiempo el padre cambié ese
pensamiento y que ya no discuten sobre el tema, por el contrario, que ahora se sienten muy
felices por los avances de su nifio. Ademas, la madre de Manuel, comenta que el adolescente
es un gran apoyo para ellos, ya que ambos padres trabajan y no pueden cuidar a Jaime durante
el dia. Asimismo, refiere que Manuel asume la responsabilidad con mucha alegria, pues
quiere mucho a su hermano y que, en general, es un adolescente sociable, estudioso y que
siempre esta sonriendo.

Las principales dificultades que Jaime presenta son: lenguaje verbal casi nulo, le
cuesta fijar la mirada, tarda en responder al llamado por su nombre, tiene conductas
estereotipadas y le cuesta mantenerse sentado. Sin embargo, es bastante apacible, no se irrita
con facilidad y tiende a mostrarse sonriente. Las terapias a las que asiste una vez por semana
son: Modificacién de conducta, Sensoperceptual y Ocupacional. A la vez, asiste dos veces

por semana a las siguientes terapias: Lenguaje, Fisica y Psicomotricidad.

Experiencia emocional de la relacion fraterna con el hermano con TEA
En principio se puede observar que a Manuel le cuesta mucho conectarse con sus
emociones, sobre todo las negativas dirigidas hacia el hermano con TEA o hacia cualquier

situacion relacionada con el. Es asi que Manuel muestra su disgusto con gestos o posturas,
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cuando se le pregunta si alguna vez se ha molestado por algo que haya hecho su hermano

menor, respondiendo, mirando hacia arriba y con firmeza: “No, nunca”.

Del mismo modo, niega o disminuye emociones de enojo o molestia, ain habiéndolas
mencionado él mismo: “una vez [Jaime] agarré un juego (...) pero se le cayo y se rompio un
poco y si me molesto, pero después me di cuenta de que fue de casualidad entonces no me
enojé con él, no le dije nada”. Esta negacion también se presenta omitiendo por completo la

emocién que no desea transmitir:

“A algunos [amigos] si les cuento que tiene autismo (...) mmmm.... (silencio) [me
siento] normal, les hablo de que Jaime... algunas personas creeran que lo
discriminaran, porque eso he visto en la television y yo digo no importa porque Jaime
es como una persona que ilumina a todos en la casa, porque cada cosa que hace, nos
hace feliz (...) no me importa. Me da igual (...) no me molesta”

Asimismo, antes de manifestar sentir emociones relacionadas a la ira, dirigidas hacia
su hermano Jaime, a Manuel le es méas sencillo reconocer en otros miembros de la familia la

molestia que las conductas de Jaime pueden generar:

“A mi no me llega mucho, pero a mi papa si, cuando estd almorzando lo jala a la
fuerza de los dedos para que le pongan su video y cuando no le gusta va de nuevo y lo
empieza a jalar para que le cambie de video y mi papa no puede terminar de comer.
Pero a mi no me jala mucho”.

No obstante, Manuel logra admitir que no se siente bien cuando se molesta con su
hermano menor, debido quizas a que siente algo de compasion hacia él: “no, no me gusta
[molestarme con él], es que él si se da cuenta cuando alguien se enoja, como mi mam4, y no
es pes que se sienta mal”. Manuel intenta fundamentar la dificultad que tiene para enojarse
con su hermano, refiriendo que las conductas inapropiadas de Jaime se deben a su edad y

condicion, por lo que le disminuye la gravedad y consecuencias de las mismas:

“Es que Jaime es chiquito, no entiende mucho las cosas, no se da cuenta, no es que
sea malcriado, entonces tu le tienes que decir para que no lo haga o que lo haga bien,
pero no es por desobediente... no, no, no creo que lo tenga que castigar”

Contrario a la emocion de enojo, para Manuel, la situacion de castigo hacia su
hermano es motivo de pena:

“Me da un poco de pena cuando mi mama le dice que no le hable, porque él
entiende!, se queda tranquilito ahi, sentado y de un rato va y la jala, como que
entiende que no debe hacer eso, pero luego ya mi mama lo carga ya estamos
tranquilos”
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Del mismo modo, la via més utilizada por Manuel para evitar hablar de emociones de
tristeza o ira, es mostrando el lado positivo de cada situacién y mencionando con mayor
facilidad la emocién de felicidad que estos aspectos le generan a €l y a su familia. Asi, al
preguntarle como se sintié cuando le contaron del diagndéstico de Jaime, responde:

“En el momento, triste porque pensé que no iba jugar pelota y eso... pero luego feliz
porque aunque no es asi, mi papa cuando lo ve hablar se pone feliz. Cuando dice una
nueva palabra, es como una emocion feliz, cuando empez6 a sentarse, a caminar (...)
en cada desarrollo que tuvo fue feliz”

De esta manera, la felicidad es la emocion que aparece con mayor frecuencia a lo largo
de todo su discurso. Esta se presenta a manera de disfrute, de alegria y hasta de esperanza y
esta asociada a diferentes aspectos de su vida familiar, que incluye la presencia de Jaime y los
aspectos relacionados a su diagnostico, como sus avances: “Cada cosa que él hace es algo
feliz para mi casa (...) es que cada avance que él tiene es algo bueno para él”

Asi, el disfrute es una emocion que Manuel comparte con su hermano Jaime:

“[Jaime] es feliz y lo transmite (...)[porque] mi mamd viene cansada, empieza a
Jjugar, se empieza a reir de lo que hace Jaime y él tambien se rie (...) siempre lo veo
Jjugando, todo el dia juega... esta feliz”

La esperanza es otra emocién que Manuel asocia con la felicidad al pensar en el futuro
de su hermano Jaime, pues guarda expectativas de una recuperacion que le permita ser mas

independiente de lo que es ahora:

“Como sigue estando en las terapias, seguro cuando sea grande puede ser que sea un
chico normal (...) va a poder ser independiente (...) lavarse las manos, barrer, lavar
(...) me siento contento (...) N0 va a depender mds de nosotros (...) al ver que de lo
que no caminaba, ahora ya lo hace, entonces pienso que puede seguir avanzando”

No obstante, Manuel deja notar algunas emociones contrarias a la felicidad que no
dirige hacia su hermano, pero que esta asociado a algunas situaciones que él provoca. Asi el
cansancio generado por otras actividades, disminuyen sus ganas de jugar con Jaime: “Cuando
quiero salir al parque, regreso, estoy cansado y me jala a jugar (...) no le hago caso (...)

porque estoy cansado ”

Asi, Manuel menciona, con mucha cautela, molestarse con su hermano a veces,
expresandolo con cierta duda o necesidad de aprobacién cuando responde la Unica frase
incompleta que habia dejado en blanco, diciendo finalmente: “Nunca lo digo pero mi

hermano... ;me molesta a veces?”’. ESta molestia estaria asociada a las responsabilidades que
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Manuel debe asumir con el cuidado de su hermano y que muchas veces interfiere con sus

propios deseos o actividades:

“Si es domingo lo tengo que dejar dormido y jhasta que se duerma! (...) le pongo su
video, en el que sale la musica para irse a dormir y ya. O si no, yo me acuesto con €l
0 Si NO, YO me pongo a jugar una hora para que se canse (...) y si no quiere dormirse
ya lo saco afuera conmigo. Como él juega con el pasto, lo pongo a un lado para que
juegue con el pasto, mientras yo juego futbol, hasta las 5 y media que llega mi maméy
se lo lleva (...) yo tambien quiero jugar pues”

Sobre las responsabilidades asumidas por Manuel, se observa que el adolescente llega
a sentir preocupacion y miedo de que su hermano Jaime sufra algun dafio durante el tiempo

gue permanece bajo su cuidado, asi como culpa si esto sucediera:

“Un dia me asusté, porque yo estaba a punto de quedarme dormido, estaba viendo
television, me distraigo por un rato y (...) ya no estaba (...). Ya se ha escapado antes y
ya sé que alguien lo encuentra y regresa, pero si me asusta un poco que le pase algo
pues! (...) cuando yo estoy solo con él tengo que estar bien pendiente (...) -silencio-
me sentiria mal si se escapa porque me olvidé de echarle llave, por mi culpa le podria
pasar algo”.

Con respecto a este tema, la madre de Manuel refiere que el adolescente se siente
culpable por haber pedido un tercer hermanito y que, al nacer con estas dificultades, Manuel
asumio el cuidado de éste por iniciativa propia. Respecto a ello, el adolescente refiere
realizarlos con gusto: “En las marianas (...) le saco el pafal, le lavo los dientes, lo cambio y

lo dejo viendo su video (...) si me gusta [cuidarlo], me entretengo”

Finalmente, Manuel llega a proyectarse haciéndose cargo de Manuel en un futuro y

manifiesta que lo haria con alegria:

“Yo quiero ser ingeniero. Quiero tener una casa y si mis papas mueren, me lo llevo a
Jaime (...) El va a aprender varias cosas, yo voy a estar feliz de que él pueda hacer
algunas cosas y otras, normal, yo lo ayudo. Esta bien, asi nos tocd un hermanito que
tenemos que cuidar. Normal, yo me lo llevo a mi casa y ahi lo cuido™

La dedicacién que Manuel brinda a su hermano menor, puede ser entendida como la
que asumiria un cuidador mas, llegando a sentir que esta en la obligacion de cubrir las
necesidades del nifio aun cuando sus padres se encuentran presentes. Esta postura, podria
explicarse a partir de tres aspectos: 1) el adolescente se sentiria culpable por haber pedido
tener un hermano menor, ain cuando su madre se encontraba en una edad riesgosa para

concebir. 2) Los padres refuerzan esta forma en que Manuel asume la situacion, mostrando
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orgullo por su apoyo constante y voluntario y, 3) los padres se muestran igual de optimistas
que Manuel, frente a la situacion, y les cuesta admitir emociones de tristeza o ira. Con todo
ello, Manuel no cuenta con un espacio para manifestar cualquier tipo de emocién, solo las de
felicidad, y asi lo muestra al referirse a su familia: “/Cuando] estamos todos juntos, eso es

algo bueno, no podemos estar tristes, estamos contentos, jugando, pasandola bien”.

Freddy: “Me siento contento de tener un hermano, en la situacion que sea, no lo

cambiaria”

Freddy es un joven de tez blanca, cabello negro y corto, contextura delgada y talla alta.
Desde el inicio de la conversacion intenta mostrarse amable y conversador, lo que genera en
la entrevistadora mucha simpatia, a pesar de notar que quizés estd exagerando un poco sus
conductas para agradarle. Es posible que esto sea un indicador de cierta ansiedad inicial, pues
poco a poco se va mostrando mas natural.

A lo largo de las entrevistas, Freddy tiende a responder de manera extensa cada una de
las preguntas que se le hacen y, si bien habla rapidamente y su tono de voz es un poco
elevado, vocaliza muy bien. Todo ello, permite mantener una conversacion fluida y agradable
en donde se puede notar su comodidad la mayor parte del tiempo. Esto se puede apreciar en
las constantes bromas que realiza, en la postura calmada y en mirada fija que sostiene

mientras conversa.

Antecedentes de importancia
Freddy vive acompafiado de su madre (41, Ama de casa), su padre (39, Gerente
comercial) y de su hermano Pedro (6, TEA).

Luego de 9 afios, Pedro llega a la familia de manera inesperada. Si bien no fue
planificado, el padre recuerda que lo tomaron con alegria. El embarazo fue bastante regular,

asi como el nacimiento y los primeros afios de vida de Pedro.

Al llegar la época escolar, la profesora les hace notar algunas conductas que debia
poder manejarlas mejor a su edad y que, al no lograrlo, recomendé una evaluacion médica. El
padre de Freddy refiere que al inicio tuvieron un poco de miedo, pero que casi de inmediato,

empezaron a buscar los mejores centros de atencion para descartar la sospecha. De esta
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manera, un afio y 9 meses antes de la presente entrevista, se confirmo el diagndstico de TEA
en Pedro y empez6 a asistir a las terapias sugeridas. Con la informacion recabada luego de
consultar con méas de un médico, los padres de Freddy refieren haber sentido calma y auin la
mantienen pues tenian conocimiento de cdmo actuar frente a la situacion.

Las principales dificultades que el nifio presenta son a nivel de conducta: se irrita con
facilidad frente a la frustracion y al cambio, muestra poco interés por relacionarse con sus
compafieros, tiene fijaciones con situaciones o personas. Sin embargo, a diferencia de los
casos anteriores, Pedro tiene un lenguaje fluido, lo que permite muchas veces que comprenda
mejor la tarea que debe realizar y, por tanto, el manejo de sus dificultades. Asiste a las
terapias de Modificacién de Conducta y Ocupacional, dos veces por semana; y, a la de

Sensoperceptual, 1 vez por semana.

Experiencia emocional de la relacion fraterna con el hermano con TEA

En principio, se puede observar que para Freddy resulta bastante sencillo conectarse
con sus emociones y expresarlas haciendo diferencia entre ellas. De esta manera, la emocién
que mas resalta a lo largo de su discurso es la tranquilidad, entendida como la poca presencia
de emociones relacionadas a la ira o la tristeza y asociada a una aceptacion del diagnostico del
TEA en su hermano menor.

En primer lugar, Freddy refiere sentir que la mejor manera de tratar a su hermano
menor es como si no tuviera algun diagndstico y, sin sentir pena, preferiria que su hermano no
se sienta diferente a los demas, pero tampoco descuida el apoyo que debe brindarle en las
dificultades que presente: “si yo lo puedo ayudar en algo lo hago, pero no quiero que sienta
(...) que lo trato con pena, porque no quiero que se sienta diferente”

Esta postura es reforzada por la de sus padres, quienes parecen significar los referentes
mas importantes para el adolescente acerca del manejo que debe tener con Pedro. De este
modo, Freddy siente tranquilidad al observar la de sus padres en el trato de la situacion:

“Yo veo que lo cuidan, que hacen todo lo que pueden hacer, pero no los he visto
deprimirse ni nada de eso... ni tampoco los veo tratarlo con pena (...) [Eso] me
tranquilizaba, porque pensaba que no habia un problema muuuy grande y que era
cierto que no debia tratarlo diferente”

En segundo lugar, se puede observar que, si bien Freddy es consciente de las

dificultades que tiene Pedro para controlar algunas conductas, el adolescente logra colocarle
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un significado positivo a muchas de ellas. Asi, refiere interpretar que la poca tolerancia que

su hermano tiene hacia el cambio, son manifestaciones de carifio y siente disfrute por ello:

“Agarra como manias, costumbres bien fuertes y que a veces es dificil de cambiar,
pero él como que agarré unas bien carifiosas, por ejemplo los viernes vienen mis
amigos, él sabe que vienen (...) Entonces, un viernes que no estoy, se nota que no le
gusta (...) a su manera, nos estda diciendo que nos quiere”

En tercer lugar, Freddy lograria mantener una buena relacion con su hermano. No
solo recuerda haber sentido alegria al enterarse de que iba a tener un hermano: “Me parecia
bonito tener un hermano menor (...) [me senti] contento, fue una alegria para la casa”, Sino
que también, refiere disfrutar algunas actividades con él como ver television juntos y jugar:

“Vemos television, hay algunos programas que nos gustan a los dos, como Dragon
Ball, esas cosas, él ve cosas para mas chiquitos, pero a veces me quedo con él viendo
(...) nos divertimos (...) la pasamos bien, a veces juego con él también” (...) A veces
parece que es medio ido, pero si siente pues, y yo siento que nos quiere mucho a
todos”

En cuarto lugar, Freddy refiere haber aprendido algunos comportamientos o formas de
relacionarse con él que le han sido de utilidad al interactuar con otras personas, sobre todo con
sus amigos. Asi, parece mostrar alegria por tener un hermano, mas alla del diagnéstico y las
particularidades que este plantea en casa o en su relacion con él, lo considera su compafiero:

“Me siento contento de tener un hermano (...) me ha ensefiado mucho porque cuando
tienes a una persona que tiene necesidades de esa manera (...) te ayuda a madurar un
poco (...) he aprendido (...) que no todos somos iguales (...) y eso me sirve para
cuando trato con otras personas (...) tener hermanos es bueno (...) aprendes a
compartir y tienes un comparero para apoyarte”

El proceso de aceptacion del diagnéstico de Pedro por parte de su hermano mayor,
estaria siendo reforzado por algunos factores que el adolescente asocia con esta tranquilidad y
ganas de seguir apoyando a su hermano. Estos aspectos podrian agruparse en cuatro
principales: la constante comunicacion con los padres, la percepcion de fortaleza y esperanza
dentro de casa, la madurez como caracteristica autopercibida por Freddy y la discrecion con
que tratan el tema del diagnéstico fuera de casa.

Por un lado, la conversacién con los padres, sobre todo con la madre de Freddy,
permite al adolescente tener un espacio donde expresar sus emociones, incluso las asociadas a
la ira: “’si me ha pasado enojarme [con Pedro] y decirle cosas pero no me dejan hacer mucho

eso (...) Al final si lo expreso porque le digo a mi mama y ahi suelto todo”. Del mismo
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modo, al recibir la informacion que sus padres le brindan, parece aliviar sus preocupaciones:
“Le pregunté [a mi mama] todo lo que queria saber y ella me respondio y eso me calma”

Asimismo, Freddy muestra tener la imagen de formar parte de una familia fuerte, que
logra superar el dolor propio de una situacién dificil y que busca solucionarla o0 manejarla lo
mejor que se pueda para seguir adelante. De esta manera, Freddy sentiria que ha aprendido a
ser fuerte con el ejemplo de sus padres.

“No nos ponemos tristes ni nada de eso, ellos son como que, no se rinden (...) YO
también siento que soy asi y que es lo que necesita Pedro... porque si nos ponemos
todos tristes, no lo podremos ayudar”

Esta fortaleza podria estar acompariada de una esperanza de recuperacion que permite

a Freddy pensar en un futuro con proyectos propios, sin excluir a su hermano:

“Me imagino trabajando en algo de musica, viviendo con mis padres o solo quizas...
0 con familia maaaaaas adelante (risas)... y si mis papds no estan ya para ese
momento, me imagino a Pedro viviendo conmigo o cerca de casa”

Del mismo modo, otro aspecto asociado a la aceptacion del diagndstico en casa es la
autopercepcién de Freddy como un chico maduro. Para Freddy, la situacion que le ha tocado
vivir en casa con Pedro le ha permitido entender sus vivencias de una manera distinta a la de
sus amigos Yy, con esto, concluye que ha madurado un poco antes que ellos.

“Un conocido (...) tiene un hermano con sindrome de Down y se queja horrible, habla
mal del hermanito, pareciera que lo odia (...) pienso que ya se dara cuenta lo que necesita su
hermano de él y esas cosas, pero me parece que nadie mds se da cuenta... sin ser creido, me
siento mas maduro que ellos”

Igualmente, la sensacion de tranquilidad estaria relacionada a la discrecion con que
tanto la familia de Freddy como él mismo tratan el tema del diagndstico fuera de casa. Asi, el
adolescente prefiere conversar sobre ello solo con amistades cercanas, sintiendo agrado por el
apoyo Yy carifio que recibe de ellos: “Bien, porque ellos me apoyan (...) porque me quieren.
No van a decir algo que me haga sentir mal o a mi hermano”. Por el contrario, Freddy siente
colera de solo pensar que personas ajenas a su casa podrian hablar mal de su familia al
enterarse de la situacion que viven:

“No quiero que la gente ande hablando estupideces por ahi. (...) iMe da célera! jQue
se metan en sus cosas! jNo tienen porqué hablar de mi hermano ni de nadie de mi
familial”

Por otro lado, Freddy también refiere sentir emociones asociadas a la ira dirigidas a

hacia su hermano, sobre todo cuando se ve afectado por sus conductas. Por ejemplo, cuando
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agarra sus cosas o cuando percibe que Pedro lo acusa con su mama. También cuando nota
que su madre aplica sanciones menores a Pedro, mientras que con él es un poco mas estricta:

“Por ir corriendo a decirle todo a mi mama (...) cuando agarra mis cosas (...) y me
da miedo que las rompa, entonces me enojo con él, pero me lo devuelve y ya (...) es
medio engreido, y creo que mi mama un poco que lo consiente por lo que él tiene (...)
cuando yo me quejo porque me patea la cara, solo le dice algo pero no se enoja asi un
monton, en cambioooo si yo le hago algo a él me mata! Entonces, eso si me molesta”

Finalmente, a pesar de que a veces pueda enojarse con él, se puede observar que
Freddy se siente contento, querido y acompafiado por tener un hermano menor:

“Yo sé que mas adelante quizdas no voy a poder contar mucho con él en el sentido del
dinero (...) mas bien él se va a apoyar en mi (...) pero un hermano es para siempre,
entonces yo sé que igual me va a apoyar y yo a él, entonces somos comparfieros ”

La aceptacion del diagnodstico por parte de Freddy, se puede entender como la
capacidad de tener presente el diagndstico de su hermano menor, conocer las caracteristicas
propias del mismo, comprenderlas y manejarlas con el prop6sito de mejorar la condicion de
Pedro, sin hacer mayores cambios es su propio estilo de vida. Es posible rescatar
principalmente 4 maneras en las que Freddy estaria manifestando esta aceptacion: 1) el trato
no diferencial que tiene hacia su hermano; 2) la interpretacion positiva de las conductas de su
hermano menor; 3) la buena relacion que mantiene con el mismo; y 4) la percepcién de haber

obtenido un aprendizaje a partir de la situacion.
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Discusién

A partir de lo expuesto, se puede apreciar que los adolescentes entrevistados
manifiestan diversas emociones al enfrentarse a la situacion de tener un hermano con TEA. A
pesar de ello, en cada caso la experiencia emocional gira en torno a una emocién principal

como la cOlera, la tristeza, la culpa, la vergiienza o la tranquilidad.

En principio, se observa que la primera reaccion emocional de los adolescentes se
presenta frente a la aparicion de las conductas particulares del nifio con TEA, tales como las
conductas estereotipadas, el retraso en el lenguaje y el desinterés por socializar, mas no en el
momento en que la familia es informada acerca del diagnostico; momento que, en los casos
analizados, fue posterior a las ocasiones en que los adolescentes notaran alguna dificultad en
el desarrollo del nifio. Este hallazgo, coincide con el estudio realizado por Korenromp et al.
(2007), a partir del cual se desprende que las diferencias respecto de las experiencias fraternas
de hermanos de personas con discapacidad, estan asociadas a las caracteristicas propias del

diagnostico, mas no al diagnostico en si.

Una vez recibida la noticia del referido diagndstico, se evidencia que ésta no fue tan
impactante para los entrevistados como los momentos en que empezaron a notar las
dificultades en el desarrollo de sus hermanos. Es posible inferir que esto ocurra,
principalmente, debido a dos factores: uno, considerando que ninguno de los entrevistados
tenia informacion acerca del TEA antes de que el hermano fuera diagnosticado y, dos, debido
a que las manifestaciones sintomaticas observables son las que hacen tangible la sensacion de
que existe una diferencia en el hermano, algo que “no estd bien” o “no es normal”, mientras

que el diagnostico es solo el nombre que se le otorga a aquello que ya habia sido notado.

La importancia que los entrevistados le otorgan a las conductas del hermano con TEA,
también podria explicarse a razon de que éstas pueden ser notadas por otras personas de su
entorno. Esta preocupacion por lo observable, es un aspecto importante dentro del desarrollo
adolescente (Craig, 2001), etapa por la cual atraviesan los participantes. Asi, se genera en
algunos de los adolescentes, emociones de vergiienza y frustracion frente a aquellas conductas
particulares que desarrolla el nifio con TEA, asi como la necesidad de ocultar a su hermano o

evitar hablar de él (o ella) en su circulo social. Esto ultimo, se asemeja a lo planteado por
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Scelles (2006) y por Lizasoain & Onieva (2009) quienes explican que los adolescentes llegan

a estas necesidades por temor a no saber responder a preguntas incomodas.

Por otro lado, se encuentra que los adolescentes muestran una respuesta emocional al
percibir ciertos cambios personales en los padres y algunos cambios en la dinamica familiar a
partir de la noticia del diagndstico del hermano menor. De esta manera, se puede advertir que
algunos adolescentes refieren sentir tristeza e ira al notar ciertos cambios en el

comportamiento de sus padres, quienes se muestran mas renegones; mas tristes o distantes.

Respecto a estas respuestas emocionales, Nufiez & Rodriguez (2005) sostienen que
para los hermanos sin discapacidad, resulta doloroso observar que sus padres se mantienen en
un estado emocional triste y depresivo causado por la discapacidad de su hermano. EI dolor
que se presenta en el adolescente, explican los autores, se asocia con la dificultad de encontrar
una solucion a la tristeza de sus padres, pues el diagnostico del hermano es permanente.
Igualmente, podria deberse a que los padres representarian las figuras de soporte que
necesitarian frente a la dificil situacion de lidiar con el diagnostico de su hermano menor vy al

verlos afectados, podrian sentir que no cuentan con ese apoyo.

Asimismo, los adolescentes refieren haber percibido algunos cambios a nivel familiar
a raiz del diagndstico del hermano. Entre estos cambios, se encuentra el ajuste econdmico al
que los entrevistados tuvieron que adaptarse debido a las necesidades del hermano con TEA.
Ademas, los adolescentes mencionan haber notado ciertas modificaciones en las rutinas de
casa, dado que alguno de los padres comenzé a dedicarse mas tiempo de lo usual al cuidado
del hijo con discapacidad para afrontar las dificultades de desarrollo. Ambos cambios,
generan colera y molestia en los participantes. Como sefialan Nufiez & Rodriguez (2005), los
hermanos de nifios con discapacidad pueden sentir celos, enojo y hasta rivalidad por los
privilegios que el hermano con discapacidad obtiene por parte de los padres en el cuidado,

proteccidn y posesiones materiales.

No obstante, algunos adolescentes muestran esfuerzo por aceptar, a pesar de la
molestia que les genera, los ajustes economicos surgidos en casa, evitando realizar algunos
gastos propios con el propdsito de cubrir los de su hermano. Para autores como Lizasoain &
Onieva (2009), el hermano sin discapacidad logra comprender, con el tiempo, las necesidades

de su hermano, pero es probable que alin asi llegue a sentir que esta diferencia es injusta.
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También, se puede interpretar que el adolescente no pueda evitar sentir colera y celos del
hermano con discapacidad, a pesar de ser consciente de la situacion, debido a que ambos

comparten el rol de hijos y, por tanto, se presentaria la rivalidad fraterna.

Un hallazgo més encontrado en el presente estudio, es el hecho de que el manejo
emocional que los adolescentes tienen frente al diagndstico de su hermano, se asemeja al de
los padres en algunos aspectos, sobre todo en las manifestaciones conductuales. Asi, se
encuentra que la postura adoptada por los adolescentes entrevistados frente a la situacion en

casa, es similar a la de alguno de los padres, independientemente de que fuera adaptativa o no.

Estas manifestaciones conductuales son variables, entre ellas se aprecian la evitacion
del problema, el optimismo y esperanza poco realista, el intento de superacion y la
tranquilidad. Segun Marsac, Mirman, Kohser, & Kassam-Adams (2011l), la similitud en la
manera en que el hijo afronta la situacion y la manera en que lo hace el padre puede facilitar
la adaptacién pero, en algunos casos, por el contrario puede dificultarla, ya que muchas veces
los padres no son conscientes de la influencia que tienen sobre la forma en que sus hijos
afrontan las diversas situaciones a las que se pueden ver expuestos; y, con ello, tienden a

descuidar lo que les transmiten frente a una situacion de estrés como tener un hijo con TEA.

Las semejanzas en el manejo afectivo del adolescente con el manejo afectivo de
alguno de sus padres frente al diagndstico del hermano menor, pueden asociarse con factores
como la observacion del comportamiento de los padres, las instrucciones de comportamiento
que directa o indirectamente hacen los padres a los hijos sin discapacidad y al contexto en
general (Kliewer, Fearnow & Miller, 1996). En la presente investigacion, se aprecia que tanto
la observacion del comportamiento de los padres como las instrucciones directas o indirectas
gue ellos hacen a los entrevistados, configuran los factores principales que explicarian las
semejanzas mencionadas. Ambos factores se presentan en todos los casos, pero cada
entrevistado resalté alguno de ellos al explicar su propio comportamiento respecto al

diagnostico de su hermano.

En primer lugar, los adolescentes que sefialan como referente principal de su propio
comportamiento, respecto a la situacion en casa, la conducta de alguno de sus padres,
manifiestan tranquilidad y alivio por haber imitado esta conducta de manera intencional, pues

la consideran un medio para superar emociones como la tristeza o desesperanza. En estos
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casos, se hace referencia a conductas como la risa frente a situaciones que podrian generar
verguenza, la calma para tomar decisiones, tratar al hermano con TEA de la misma manera

que a los otros miembros de la familia, entre otras.

En segundo lugar, los participantes que asocian sus propios comportamientos con las
indicaciones directas o indirectas que reciben de sus padres respecto a las tareas que deben
cumplir en el cuidado de su hermano con TEA, manifiestan reacciones distintas frente a estas
indicaciones. Por un lado, se presenta una postura indiferente y oposicionista; y, por otro, una

responsabilidad extrema, que incluso lleva al adolescente a sacrificar sus propias necesidades.

La postura indiferente y oposicionista, puede deberse a una sobrecarga emocional,
manifestada en algunos adolescentes como estrés o cansancio. Esta sobrecarga, puede
explicar que ellos prefieran escapar de la situacion y que incluso los hermanos mas
comprometidos con la ayuda en casa, sientan alivio cuando pueden vivir o pasar mas tiempo
fuera de ella (Lizasodin & Onieva, 2009; Nufiez & Rodriguez, 2005).

El sentido de responsabilidad extrema, puede asociarse con lo encontrado en otros
estudios sobre los hermanos de personas con TEA (Nufiez & Rodriguez, 2005; Platoni &
Sandino, 2006), en donde se muestran responsables, colaboradores, con un estado de &nimo
alegre y logrando buenas calificaciones con la finalidad de no preocupar a los padres. Del
mismo modo, se entiende que estos adolescentes que tenderian a ocultar las emociones
originalmente generadas frente al diagnostico de su hermano, se encontrarian en una etapa de
negacion dentro del proceso de duelo planteado por Kibler-Ross (1975) que, en este caso, los

adolescentes estarian atravesando frente al diagnostico de su hermano.

Asimismo, se encuentra que los padres tienden a reforzar la conducta de
responsabilidad extrema en el adolescente, quizas con el propdsito de contar con un apoyo en
esta dificil situacion. Sin embargo, esta postura apoyada por los padres, podria generar en el
adolescente cierta confusion respecto de su identidad, pues dificulta su desenvolvimiento
autonomo e independiente respecto de sus padres (Carvajal, 1999; Goldbeter-Merinfeld,
2003) ya que no toma decisiones propias; sino que, sélo cumple con lo que sus padres esperan
de él. Con ello, el adolescente podria buscar, ademéas de cumplir con las expectativas que los
padres tienen de él, cubrir las expectativas que tienen los padres del hijo con autismo y que

dificilmente veran realizadas, generando una sobrecarga emocional en el entrevistado.
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Otro aspecto importante que parece estar asociado a la experiencia emocional de los
adolescentes entrevistados, es la posibilidad de expresar en casa las emociones generadas por

el hermano con TEA de manera abierta.

En ese sentido, quienes refieren poder manifestar tanto emociones de amor y de
alegria, asi como las de ira, verglenza o tristeza, afirman sentir tranquilidad y alivio por
contar con esta posibilidad y muestran un estado afectivo estable. Mientras que, aquellos
adolescentes que deben mantener en reserva sentimientos como la célera o el enojo hacia el
hermano con TEA, muestran estrés, sobrecarga afectiva e incapacidad para conectarse con
emociones asociadas a la ira, negandolas por completo. Este hallazgo es una comprobacion
adicional de lo que Nufiez & Rodriguez (2005) afirman, pues ellos sefialan que brindar a
adolescente un espacio donde puedan expresar emociones de cualquier naturaleza, puede
evitar la acumulacion de sentimientos contradictorios; y, con ello, facilitar un estado

emocional saludable.

En la misma linea, se observa que los adolescentes que cuentan con el espacio para
manifestar sus emociones, coincidentemente refieren sentir gratitud por los valores humanos
que pudieron desarrollar a partir de la convivencia con el hermano con TEA. Esto, se
corrobora con lo encontrado en otros estudios (Kaminsky & Dewey, 2001; Nufiez &
Rodriguez, 2005; Platoni & Sandino, 2006; Smith, 2006), en donde los entrevistados
relacionan emociones y valores propios como la esperanza, la compasion, la fortaleza, el
crecimiento interior y la vocacion de ayudar a otros, con la experiencia de de vivir con un

hermano con discapacidad.

Este tipo de respuestas, se pueden asociar con cierta madurez emocional a la que los
adolescentes entrevistados podrian haber llegado de manera prematura, lo cual se entenderia
como una sobreadaptacion. Esta madurez emocional prematura, les permite reconocer
aspectos positivos en la situacion de tener un hermano con discapacidad (Lizasodin & Onieva,
2009). Es importante destacar que, a diferencia de quienes se muestran responsables para no
preocupar a los padres y que lo hacen guardando emociones negativas hacia el hermano con
TEA, los entrevistados que reconocen aspectos positivos de tener un hermano con TEA,

también son conscientes de los aspectos negativos y logran expresarlos con tranquilidad.

Del mismo modo, se esperaria que a medida que van creciendo, los adolescentes

logren considerar aspectos favorables de tener un hermano con TEA, pues un desarrollo
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evolutivo regular también favorece una mejor comprensién de la situacion (Pilowsky,
Yirmiya, Doppelt, Gross-Tsur & Shalev, 2004). Asi, al aceptar la situacion familiar con
tranquilidad y al poder seguir adelante con ello, se estaria hablando de la superacion de lo que

Kibler-Ross (1975) considera el proceso de duelo.

En el otro extremo, se puede observar que los adolescentes que tienen la prohibicion
en casa de expresar con naturalidad sentimientos como colera o enojo hacia el hermano con
TEA, también carecen de una adecuada comunicacion con sus progenitores. Con ello, se
podria generar en los entrevistados cierta ansiedad, culpa o sentimiento de abandono por parte
de los padres. Esto, debido a la falta de informacion que reciben respecto a la situacion que
viven en casa y la manera en que pueden colaborar para sobrellevarla (NUfiez & Rodriguez,
2005). Ademas, es probable que los adolescentes no puedan aliviar sentimientos como la
tristeza, pues no tendrian la posibilidad de desahogarse, de entretenerse, ni de recibir el

consuelo de otros (Evans, 2002).

Partiendo de la idea anterior, se entiende que el adolescente, lejos de elaborar
saludablemente las emociones asociadas a la ira, tenderia a acumularlas. Estas emociones
acumuladas, con el tiempo, serian mas intensas y se dirigirian hacia diferentes situaciones o
personas, reacciones propias de la etapa de ira dentro del proceso de duelo formulado por
Kibler-Ross (1975). Como la autora plantea, es posible pensar que para los adolescentes
que no cuentan con una adecuada comunicacion en casa sera mas dificil de superar estos
periodos de sobrecarga emocional y que sea posible que permanezcan en uno de ellos por un

tiempo prolongado.

Otra de las variables que parece generar cierta tendencia en el estado afectivo de los
adolescentes, es el nimero de hermanos. Asi, se aprecia que los adolescentes que tienen mas
hermanos aparte del nifio con TEA, tienden a manejar de manera poco saludable las
emociones respecto a la situacion familiar. En tanto que, los adolescentes que no tienen mas
hermanos, se aproximan a un manejo afectivo méas adecuado. Estas tendencias, se
contradicen con lo planteado por Nufiez & Rodriguez (2005), quienes afirman que los otros
hermanos suelen configurar un espacio lateral en donde se puede manifestar todo tipo de
sentimientos y encontrar coincidencias, lo que disminuye la sensaciéon de ser un “mal

hermano” y, por ende, la culpa.
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Una posible explicacion a esta contradiccion, a partir de las observaciones realizadas
en el presente estudio, seria que los otros hermanos también pueden significar un ejemplo de
conductas o de un manejo afectivo que no necesariamente se acerca a la tranquilidad o alivio.
Tomando en cuenta esta informacion, quizas seria importante considerar el afronte que los
otros hermanos tienen frente a la situacién familiar, antes de reconocerlos como un soporte
adecuado para los adolescentes. No obstante, cabe reconocer los limites de esta investigacion
y, por tanto, la necesidad de profundizar en el estudio de esta variable antes de afirmar que

existe una relacion con la experiencia emocional del adolescente.

Analizando aquellos resultados desde otro punto, también se encuentra que en las
familias con un mayor nimero de hermanos, dificilmente existe una comunicacion que
favorezca el alivio de emociones de naturaleza negativa. Entonces, se podria pensar que la
cantidad de hermanos estaria asociada al tipo de comunicacién que los adolescentes
mantienen con sus padres. Para Pilowsky et al. (2004), el nimero de hijos se asocia con la
disponibilidad de tiempo que tendran los padres con cada uno de ellos; por lo que a mas
hermanos, el ajuste emocional en los adolescentes seria menor. Esta hipotesis debe ser
tomada con precaucién, pues el nimero de participantes en este estudio no permite realizar

afirmaciones.

Por otro lado, los resultados muestran otra tendencia que permite inferir que la
reaccion emocional del adolescente se asociaria con el nivel de funcionamiento del hermano
con TEA,; es decir, el grado de TEA que presenta el hermano del adolescente.  Asi, se
observa que frente a un diagndéstico de TEA de bajo funcionamiento, la experiencia emocional
se encontraria mas asociada a la ira, la tristeza, la vergiienza y la culpa. Mientras que, ante el
diagnostico de TEA de alto funcionamiento, se manifiestan mayores emociones de esperanza

y tranquilidad.

Esta ultima, es una hipdtesis que coincide con lo sostenido por algunos estudios, tales
como los realizados por Hastings (2003) y Verté, Roeyers & Buysse (2003), quienes sugieren
gue los hermanos de nifios con autismo leve no difieren significativamente en el desarrollo de
habilidades sociales, problemas de conducta o en el autoconcepto; con respecto a hermanos de
nifios sin diagndstico, sobre todo si existe un adecuado soporte social y familiar. Sin
embargo, seria relevante estudiar a fondo esta hipotesis con una muestra superior para obtener

resultados mas certeros.

Tesis publicada con autorizacién del autor
No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T Iélil{_\éELI}(S:I‘[\)AD

DEL PERU

Experiencia emocional en hermanos de nifios con TEA 41

Finalmente, cabe mencionar que la presente investigacion se ha centrado en 4
participantes, lo cual ha permitido mostrar la heterogeneidad de sus experiencias y, si bien
esto enriquece la investigacion, también constituye una limitacién dado que se corre el riesgo
de no tener mas informacién importante sobre la poblacién objetivo. Ademaés, al analizar los
resultados en conjunto, se encuentran algunas tendencias en situaciones similares, pero es
posible que otros factores no considerados también sean relevantes para tener una mayor
compresion de los resultados, tales como el sexo del adolescente o la edad del nifio con TEA.
Por esta razon, los resultados pueden tomarse como una base para futuras investigaciones, en
las que se sugiere incluir el estudio de otras variables como: padres separados, posicion

ordinal entre hermanos y edad del hermano con TEA.

Sin embargo, a pesar de los limites mencionados, se observa que esta investigacion
brinda una aproximacion a la experiencia emocional de los adolescentes que tienen un
hermano con TEA, cuya informacion es limitada en nuestro medio. Asimismo, este trabajo de
investigacion permite reconocer la importancia de tener en cuenta a los hermanos dentro de
los programas de intervencion de personas con TEA, siendo incluso, que la informacién
descrita podria ser utilizada como un recurso para este fin. Del mismo modo, esta
investigacion resulta un aporte inicial para futuras investigaciones acerca del manejo afectivo

de los hermanos adolescentes de personas con TEA en nuestra sociedad.

En conclusion, en el presente estudio se encontr6 que la experiencia emocional de los
hermanos adolescentes de nifios con TEA puede ir desde la colera, la tristeza, la culpa, la
verguenza, hasta la alegria, la tranquilidad, la fortaleza y la esperanza. Ademas, que la
reaccion emocional de los adolescentes estaria asociada a las caracteristicas sintomaticas

propias del TEA y a los cambios ocurridos en casa a partir de la noticia del diagndstico.

Tambien, se encontraron semejanzas entre el manejo afectivo de los padres y el de los

adolescentes, sea que este afronte sea adaptativo o no.

Igualmente, se observé que los adolescentes que pueden expresar abiertamente en casa
emociones de cualquier naturaleza, muestran un manejo afectivo mas saludable, llegando a
manifestar gratitud por el aprendizaje de valores. Mientras que, quienes no cuentan con esta
posibilidad, expresan sobrecarga afectiva e incapacidad para conectarse con emociones de ira,

dificultando asi la superacion del proceso de duelo que atraviesan.
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Ademés, se apreciaron variables que generan tendencias emocionales en los
entrevistados, tales como: el numero de hermanos y el nivel de funcionamiento de TEA, las

cuales necesitan ser profundizados.
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ANEXO A
ID:

Fecha:

CONSENTIMIENTO INFORMADO

La Srta. Cynthia Jara Cheffer de la especialidad de Psicologia Clinica de la Pontificia
Universidad Catolica del Peru, estd conduciendo una investigacion que busca describir las

vivencias emocionales en hermanos de nifios con Trastorno del Espectro Autista.

Si usted acepta que su hijo participe en la presente investigacion, tendremos un total de tres
reuniones, cada uno de 40 a 50 minutos. La primera para conversar con ustedes y las dos
posteriores para conversar con el adolescente. La informacion que nos brinden seré registrada
por medio de una grabadora. Los audios de las entrevistas seran estrictamente resguardadas y
solo se utilizaran para ser transcritos, analizados y luego destruidos. Asimismo, La
informacion recogida en las entrevistas serd manejada con absoluta confidencialidad.

Si en algin momento usted o su hijo no desean contestar alguna pregunta tienen la posibilidad
de no responderla.  Asimismo, si en algin momento alguno no desea continuar participando

de la investigacion tienen derecho de retirarse.

La participacion de su hijo se llevara a cabo bajo su autorizacion y la de él mismo. Si esta de
acuerdo con lo aqui descrito, por favor firme en el espacio indicado. Se le dejara una copia de

este formato firmada por la investigadora.

Finalmente, se agradece su participacion e interés en la investigacion y se espera que ésta sea

una experiencia enriquecedora para todos.

Firma de la Madre Firma del Padre

Firma de la Investigadora
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ID:

Fecha:

ASENTIMIENTO INFORMADO

Mi nombre es Cynthia Jara Cheffer, estudio Psicologia Clinica en la Pontificia Universidad
Catolica del Perq, estoy conduciendo una investigacion que busca describir las vivencias

emocionales en hermanos de nifios con Trastorno del Espectro Autista.

Si aceptas participar en esta investigacion, tendremos un total de tres reuniones, cada uno de
40 a 50 minutos. En la primera, conversaria con tus padres y en las dos siguientes conversaria
contigo. La informacién que nos brindes sera registrada por medio de una grabadora. Los
audios de las entrevistas solo seran utilizados para ser transcritos, analizados y luego
destruidos. Ademas, la informacién recogida en las entrevistas sera manejada con total
confidencialidad, es decir que solo las personas que estan realizando la investigacion y yo
podremos tener acceso a ella y no se utilizaran nombres reales ni datos personales que

pudieran identificarte a ti 0 a tus padres.

Si en algin momento no deseas contestar alguna pregunta tienes la posibilidad de no
responderla y, si en algin momento no deseas continuar participando de la investigacion,

tienes derecho de retirarse.

Tu participacion en las entrevistas se llevara a cabo bajo tu autorizacion y la de tus padres. Si
estas de acuerdo con lo que has leido, por favor firma abajo. Se te dejara una copia de este

formato firmada por mi.

Finalmente, te agradezco tu participacion e interés en la investigacion y espero que ésta sea

una experiencia enriquecedora para todos.

Firma del participante Firma de la investigadora
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ANEXO B

FICHA DE DATOS

ID:

FECHA:

PADRE

MADRE

Edad:

Edad:

Ocupacion:

Ocupacion:

HERMANO

MAYOR

Sexo:

‘Edadﬂ

’F.Na&

Ocupacion:

HERMANO

MENOR

Sexo:

’Edadﬂ

’F.Nao

Ocupacion:

Diagnostico:

Fecha diagndstico:

Terapias

Frecuencia

OTROS HERMANOS

Sexo:

| Edad:

|F. Nac. |

Ocupacion:

Sexo:

| Edad:

|F. Nac. |

Ocupacion:
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ANEXO C

GUIA DE ENTREVISTA: PADRES

1. Contexto familiar
o Relaciones familiares (personas con las que vive)

o Relacién con hermanos

2. Experiencia emocional alrededor del TEA
o Aparicién del diagndstico en casa — noticia
o Entendimiento del TEA
o Adaptacion a la presencia del diagnostico en casa

o Expectativas a futuro

3. Relacion con el hermano con TEA
o Nacimiento del hermano menor

- Noticia de la llegada del hermano menor
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GUIA DE ENTREVISTA: ADOLESCENTE

4. Contexto familiar
o Relaciones familiares (personas con las que vive)

o Relacién con hermanos

5. Experiencia emocional alrededor del TEA
o Indicadores previos al diagnostico
o Aparicién del diagndstico en casa — noticia
o Entendimiento del TEA
o Adaptacion a la presencia del diagnostico en casa
o Mirada de otros respecto a la presencia del diagnostico en casa
o Cambios en casa y en si mismo.

o Expectativas a futuro

6. Relacion con el hermano con TEA
o Nacimiento del hermano menor
- Noticia de la llegada del hermano menor
o Aspectos positivos y negativos de la relacion con el hermano con TEA
- Descripcion de caracteristicas positivas y negativas percibidas en el hermano
con TEA.
- Disfrute en la relacion con el hermano con TEA

- Dificultad en la relacion con el hermano con TEA
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ANEXO D

FRASES INCOMFLETAS

Mombre: Edad: Sexa:F M

Fecha: Evaluadar:

INSTRUCCTONES: Lee cada una de las frases incompletas y complétalas pensando en
tu hermano (a) menor, escribiendo lo pritnero que se te ocurra. Trabaja lo mds rdpido
que puedas. 5i no puedes completar una frase inmediatamente. haz un circulo
alrededor del ndmero para completaria después.

1. Cuando veo a mi hermano

2. Avwveces siento que mi hermano

3. Lo que menos me gusta de mi hermano
4. Lo que mds valoro de mi hermano

5. MNunca lo digo, pero mi hermano

6. Mi hermano y yo
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