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RESUMEN.

En el campo de trabajo de la Discapacidad Intelectual (D. 1.) usualmente el foco de atencién es la
persona con discapacidad, después se toman cn cuenta las neccsidades de los padres y ruy
raramente se consideran, abordan o atienden a los hermanos. Esta Investigacién surge del interés

por conocer los sentimientos y pensamientos de los hermanos de las personas con D. 1.

En México existe poca informacién sistematizada en relacidén con esta temitica y por ello los
autores s¢ accrcaron a los hermanos por medio de un estudio exploratorio, basandose en los

planteamientos de la metodologia cualitativa.

En él participaron 17 personas: 6 nifios, 7 adolescentes y 4 adultos. Con los dos iltimos grupos se
realizaron entrevistas individuales abiertas y semi estructuradas y se trabajé durante 3 sesiones
grupales con los nifios. Los datos recabados se analizaron a través del uso de la técnica de Analisis

de Contenido y de la descripeion de 1a comunicacioén no verbal,

Los resultados obtenidos muestran, cn general, que los nifios tuvieron adecuada disposiciéon para
participar en la investigacién y, de hecho, solicitaron continuidad de la misma, ¢s decir, un espacio
para ser escuchados, no para hablar de su familia o del hermano con D. 1., sino para cllos mismos.
Los adolescentes tuvieron disposicién para hablar de su hermano aunque no por iniciativa propia,
sino solamente si s¢ les preguntaba; en realidad no lo quiercn cerca, ya que estin mas preocupados
por ellos mismos. En cambio los adultos han aprendido a equilibrar las cuestiones positivas y
negativas de su hermano, y han dirigido sus esfuerzos hacia promover su autonomia. Una
caracteristica que s importante resaltar dec todos los participantes es que muestran mayor empatia

¥y sensibilidad por las personas con discapacidad.

Empezar por escuchar a los hermanos de las personas con D. 1. contribuye, por una parte, a tomar

en cuenta un sector que no habia sido abordado, por otra parte, es muy recc dable si izar
el trabajo que se realiza con ellos ya que servird como base para contribuir a que estas familias de

personas con D. 1. puedan tener una vida mas arménica.




INTRODUCCION.

Tanto la familia nuclear como la extensa, poscen caracteristicas particulares; ambas cstablecen los
modos cn quc sc van a reclacionar sus miembros; s¢ conceptualizan como una unidad de
cooperacién en donde se armoniza la convivencia entre sus integrantes y los prepara para la vida
futura, ¢! tipo de relaciones que sc ecstablece en ella perdurara dependicndo del grado de

integracién y comunicacién que exista entre sus miembros.

Aunque todos somas responsables de gestar la integracién y la comunicacién, son los padres
quienes dan las bases para que estas condiciones se lleven a cabo, teniendo como marco de

referencia sus vivencias y el deseo natural de versc reflejados en los hijos, mismos que

general son d dos y en qui se depositan expectativas, proyectos y grandes anhelos.

Lo anteriormente mencionado se ve confrontado en la realidad por la presencia dec un hijo con

Di idad Intelectual (D.1.) por lo que las expectativas tiencn quc scr reconceptualizadas en

p

funcién de las capacidades de 1a persona con D. 1. y ¢l apoyo que ¢! medio les proporcione.

En las ultimas décadas los profesionistas se han preocupado por conocer los sentimicntos y las
etapas por las que atraviesan Jos padres ante la noticia de tener un hijo con D. I.; también ha
existido gran interés por mejorar su calidad de vida; sin embargo, en la mayoria de los casos, han
dejado de lado a los demas miembros de la familia, cn especial a los hermanos, pucs se enfocan en
primer lugar a la persona con D. L en segundo lugar a los padres, sin considerar que
probablemente existen alrededor de 2.16 millones de hermanos de personas con alguna

discapacidad en México.”

Ante esta problematica surge la inquictud de los autores por conocer y escuchar lo que los
hermanos de las personas con D. I. pudieran comunicar, de conocerlos, de saber cémo es la
convivencia familiar, la relacién fratemna, sus reaccioncs ante la mirada de las personas
desconocidas, sentimientos y lo que estas expericncias han generado en ellos, las ctapas por las que
atraviesan en relacién a sus hermanos, sus necesidades, su visién de su futuro, la concepcién que

tienen del futuro de su hermano con D. L. y finalmente sus propuestas.

* Dato que surge dc calcular un promedio de 2 hermanos de 1.8 millones de personas con alguna discapacidad en .
En hutp://www.inegi.gob. i i pobla.html




Dado que son pocas las investigaciones que sc han hecho a este respecto, ademas de que se
realizaron cn paiscs en donde la cultura y valores son diferentes que en México, es importante
abordar el tema en nuestro pais para tener informaciéon de lo que sucede en nuecstra socicdad y

buscar alternativas de apoyo a diferentes niveles tomando como refcrencia la cualidad de la

relacién fraterna.

El proyecto tiene tres raices: la primera de ellas surge de la relacién con familiares que ticnen
algtin tipo de discapacidad, la segunda nace por la convivencia en ¢l &mbito laboral y finalmente la
experiencia de formacién profesional cn el Centro de Investigacién y Servicios de Educacién

Especial (CISEE - UNAM). En este Centro sc tuvo la oportunidad de trabajar directamentc con
ica personal

personas que tienen D. 1., de conocer también a sus familias y cc su probl
educativa y social. Ahi logramos percatarnos dec lo importante que es atender no solamentc las
necesidades de las personas con D. L, sino también las de su familia y espccialmente la de sus
hermanos. EIl interés primordial es conocer a los hermanos de las personas con D. 1., aportando asi
al camino de la investigacién en este campo y promovicndo que se les brinde atencién, se tomen
en cuenta sus necesidades y asi poder contribuir con cllo a que el ambiente familiar que se da en
este contexto sea mas saludable para todos los integrantes.

En un primer capitulo se aborda el tema dec la Familia, considerando que esta prepara a sus
miembros para la vida adulta y es agente de formacion de la personalidad; Familias Mexicanas ya
que el estudio se ubica dentro de este contexto sociocultural; en el segundo capitulo se explica de
manera general cémo se entiende en este trabajo a la Discapacidad y a la Discapacidad
lan Los dos enfoq de la discay idad desde el punto de vista de

Intelectual, también se s
Stephen Kew (1978). En un tercer Capitulo, se mencionan Las Funciones y Relaciones que se ven
fe das ranto en familia como en padres al tener un hijo con D. I. En el capitulo cuarto se hace

mencién de La importancia de la relacion fraterna para después conocer cémo afecta la presencia
dc una persona con discapacidad cn este subsistema abordando el tema de los Hermanos y

Discapacidad. En el quinto capitulo sc habla de los Mérodos Cualitativos, que engloba la
la

Entrevista Cualitativa 'y el Andlisis de Contenido, los cuales tedric:
Investigacién. El proyecto de investigaciéon y la forma de cémo se llevo a cabo se presenta en el
sexto capitulo. En ¢l séptimo se describen los resultados y comentarios que éstos suscitaron. En el

dos y en el noveno se describen las conclusiones generales.

capitulo octavo se di los resul
Final ite en el décimo capitulo se pr an las sugerencias para la Investigacion.




CAPITULO L

LA FAMILIA

- La Pareja ’

Antes de hablar de Ia familia es importante hablar de manera general det tema de la pareja, ya que
de la evolucién y de los motivos que se encuentran en ella nace la familia. En la pareja. de manera
implicita, se conocen algunos de las razones por los que un hombre y una mujer deciden unirse,
durante esta relacién que se puede decidir perpetuar la especie, aunque el matrimonio no siempre

es una condicién para lograrlo.

Una pareja surge cuando ¢l ser humano se da cuenta quc es esencialmente incompleto; no se basta
a si mismo y necesita rclacionarse con otros hombres y mujeres para desarrollarse plenamente.
Particularmente cada uno de los géncros denota una humanidad individual. El amor da cl deseo de
esc enlace para que un hombre y una mujer se complementen mutuamente, sc trata de dos seres
humanos que posecn los mismos derechos y obligaciones, para rcalizarse integramente con
igualdad absoluta y con respeto a la identidad propia; de modo que estos seres aportan el uno al
otro apoyo comin. Unirse a otro ser humano es uno de los actos mas decisivos de l1a vida, ademas

de estar vinculado con el derecho que tienc el hombre y la mujer a disponer de si mismo y de ser

libre.

Desde ahora, se puede decir que 1a alianza entre ¢l hombre y mujer no se puede concebir como un
simple encuentro accidental, ambos se necesitan el uno al otro en parte del desarrollo de su vida. '

De acuerdo al contexto situacional de valores y cultura de cada pareja algunas veces sc tiene como
fin traer al mundo nuecvos scres, que son fruto de la fusién y esencia de la unidad del hombre y la

mujer como consecuencia natural y espontanea del amor. Cada uno reconoce al otro en el niilo,

reflejandose a si mismo.

Con el hijo, la unién conyugal se conviertc cn una familia, una entidad colectiva que sobrepasa a
los esposos y les convierte en padres; ¢l nifio es el fruto de sus obras; ¢l les debe la vida y ticne el
derecho a que sus padres le aseguren ciertas condiciones de desarrollo y bienestar; es su mas fuerte




estimulo y ademas tiene derecho al amor de sus padres, concebido como el amor que cada uno de

ellos le tenga por separado.

Para entrar de lleno al tema de La Familia cs importante conocer en primera instancia qué se
entiende por familia segin diferentes autores, asi como la importancia que tiene ésta en relacién
con la transmisién de valores y cultura; sus funciones, que sc refiercn a brindar protcccién
econémica y social ademas de preparar a las personas para la vida futura; se menciona también la
estructura de la familia, en dondc se trata del sistema y subsistemas familiares (conyugal, parcntal
y fratemal); en ‘las di 7 de la familia, se habla de aspectos que nos ayudan a entender

mejor su funcionamiento y por ultimo /a importancia de la familia como agente de formacion de

la personalida, de los hijos.

Para esta investigacién se tomé en cuenta la definicién de Sorrentino (1987) misma que sefiala que
la familia es una estructura complcja y articulada, presente en todos los subsistemas sociales
conocidos y la especifica como “una unidad de cooperacién basada cn la convivencia que tienc por
objeto garantizar a sus miembros el desarrollo y la supervivencia fisica, socioeconémica y la
estabilidad emocional”(p.46). En ella existen demandas funcionales que dictan los modos en que
interactiian sus miembros como comenta Minuchin (1979). De acuerdo con Leclercq, (1979) esta
es muy importante ya que es por excelencia el principio de la continuidad social y de la
conservacién de las tradiciones humanas; constituye ¢l elemento conscrvador de la civilizacién.
Los autores de esta investigacion considcran que los padres se dedican a transmitir a sus hijos todo
su conocimiento, asi como los bienes matcriales, 1la moral, el honor, los sentimientos y las

convicciones.

Funciones de 1a familia.

Ackerman (1974, citado en Lépez G. y Miranda R., 1992) considera como funciones de la familia
las siguientes:
a) Provisiéon de alimento y abrigo, que mantienen la vida y proveen proteccién ante los
peligros externos, funciones que se realizan mejor bajo condiciones de unidad y

cooperacién social.

! Sin descartar que la vida en pareja atraviesa por diversas ctapas de i bilidad que, en i P llevarala
scparacion. N

s




b) Provisién de ur:lio'n social que cs la matriz de los lazos afectivos de las relaciones
familiares.

c) Oportunidad para desplegar la identidad personal, ligada a la identidad familiar.

d) E! moldeamicnto de roles sexuales, lo que prepara el camino para la maduracién y
realizacién sexual.

e) La preparacién para integrarse ¢n roles sociales y aceptar la responsabilidad social.

f) El fomento del aprendizajec y el apoyo a la creatividad e iniciativa individual.

g) Desarrollar en los miembros sentimientos de arraigo y pertenencia, esto es, que se
sientan dentro del grupo al que pertenecen.

h) Fomentar el bienestar y superacién de sus integrantces.

La familia hace que los nuevos hombres sc aprovechen de las adquisiciones de conocimientos de
edades antcriores; aunque a veces no estimula el progreso porque, basada en la continuidad, tiende
a mantener lo que han transmitido los mayores; al asegurar la tradicién, estabiliza la cultura,
también forma al individuo, transmite las aportaciones de la tradicién, y deberia fomentar c!
espiritu de indagacién e iniciativa, asi como su desenvolvimiento segiin su vocacién; cs

considerada una de las piedras angulares del orden humano. (Leclercq, 1979).

Subsistemas familiares o estructura.

Segin Minuchin (1975), la familia es un sistema en donde los miembros establecen relaciones
son denominadas subsistemas, las cuales llama: conyugal, parental

interpersonales, estas relaci

y fraterno.

Estos son los que permiten comprender los procesos familiares porque reconocen, por una parte,
que en todo grupo familiar se inserta una estructura definida que se mueve a partir de tareas
especificas y, por otra parte, sefiala que las relaciones familiares no se generan de manera
anidrquica y sin sentido, al contrario, el sisterna familiar posee un orden y niveles diferenciados
para el desempeiio de sus interacciones entre los clementos de los sistemas estudiados y sus

relaciones con el entormno.

Sergio Hernandez (1998) plantea la exi icia de subsi y los explica de la siguiente

manera:




a. El subsistema conyugal. Su tarca especifica consiste en determinar las pautas de
conducta que habran de matizar la relacién familiar, lo cual se realiza a través de
continuas transacciones, hasta alcanzar cierto nivel de complementariedad y ajuste

mutuo para el desempefio de sus respectivos roles en tanto marido-mujer.

b. El subsistema parental. Estc plantea la relacién de paternidad entre los padres €
hijos, se genera a partir del proceso de socializacién de los nuevos miembros que
nacen y se insertan en la familia, requicre del uso diferenciado de la autoridad que
inevitablemente conduce a conflictos, por lo que la relacién y el ejercicio de la
paternidad dependerd de las condiciones especificas de la familia, de las
capacidades de los padres y dcl cémo sc hayan negociado situaciones cn las que el
cjercicio del poder es desigual. Al mismo tiempo ensefian a qué temer y cémo

actuar ante situaciones extrafias, tensas o de peligro.

¢. El subsistema fraterno. Este es considerado como el primer campo social en el
que los nifios aprendcn a relacionarse con sus iguales, en cstc entorno los niflos
incorporan pautas de conducta con relacién a cémo competir, cooperar y negociar,
dichas pautas son asumidas a partir de los mensajes y modelos que se lc presentan
en su micleo familiar, los que al ser cxtrapolados hacia el medio extra familiar
delinearan las relaciones y el nivel de comunicacién de dicho sistema (relaciones de
control, poder, ajuste a pautas y conductas socialmente aceptadas, sobreprotecciéon o

abandono).

Ademas de los subsistermnas, Lewis y colaboradores (1976, citado en Slaikeu, 1996) han usado

dimensiones como las siguientes en ¢l estudio del funcionamicnto dec la familia:

a) Estructura familiar (incluyendo el poder manifiesto, alianzas, cercania y *“la ley del mas
fuerte™).

b) Mitologia (creencias familiarcs y autoconceptos que persisten ain cuando impliquen
distorsiones de la realidad).

c¢) Habilidades para la negociacién (efectividad en la solucién de probl yr >

de resolucién de conflictos).




d) Autonomia (incluyendo estilos de comunicacién y si la familia incita o no a sus miembros a
cumplir con responsabilidades personalces).
e¢) Afectos familiares (incluyendo expresién dc sentimientos, estados de animo y armonia

familiar, el grado de conflicto y la empatia presentes en sus miembros).
LA FAMILIA ES AGENTE DE FORMACION DE LA PERSONALIDAD

Bernard (1983) sostiene que “la familia varia de cultura a cultura y que su estructura es una
funcién de la costumbre, y en parte csta dictada por las condiciones econémicas™ (p. 313). Esta
diversidad precisamente es una de las variables que hace que resulten muy dificiles las
comparaciones del modo cn que funcionan las familias en diferentes culturas. Ya que ésta depende
¥ es una funcién del medio social en que se encucntra, por lo que habra que tomar con muchas
reservas cualquier intento de comparacién. De cualquier mancra, la familia entrena al nifio para la

adquisicién de los sistemas fundamentales de valores, normas, técnicas y lenguaje de la cultura.

Desde cl punto de vista social, la familia sicmpre sc considera csencial para continuar la existencia
puesto que desde que nace el ser humano lo hace en el seno de esta, y requicre cuidados especiales

que permiten su sobrevivencia. Para Hurlock (1988):

a) La familia es el primer grupo social en que se identifica el nifio;
b) El nifio pasa mds tiempo en ¢l grupo familiar quc con cualquier grupo social;
c) Los miembros de la familia son las personas mas importantes en !a vida del nifio, con los

que se establecen los fundamentos de la personalidad.

La familia es, al menos en la niftez temprana, la mas podcrosa fuente de aprendizaje, pues es en
ella donde el nifio comienza a entender al mundo y a establecer las primeras relaciones importantes
para su desarrollo. Al principio, los nifios son muy dependientes de sus padres y tendran que pasar
algunos afios para que puedan lograr su autonomia. Sin lugar a duda, ninguna otra institucién esta
tan atenta a todas las necesidades, desartollo y a las posibilidades del nifio, ni comprende

individuos tan estrechamente ligados a ¢l como su padre y su madre.




Dec acuerdo con esto, son los padres con todas sus caracteristicas personales, asi como la clase
social a 1a que pertenecen, los que determinarian en gran medida la manera en quc el nifio se

relacionari en su vida adulta con los demas.

Como puede verse la influencia que la familia tiene sobre ¢l nifio es muy grande, y se puede decir
que por ello representa la institucién social mas importante para su desarrollo y por supuesto, este
influjo pucde ser positiva o negativa, segin pucdan cumplirse o no las funciones basicas dc la

misma.

La familia cambia a medida que los hijos crecen ya que los padres y la comunidad también lo hace.
Las relaciones entre sus miembros se ajustan, y los contactos sociales por fuera de la familia se
amplian y maduran. Sin embargo, indcpendientemente de estas transformaciones, la familia sigue
siendo ¢l punto de partida. Los hijos dejan la familia para ir a la escuela, para asistir a la iglesia,
para realizar actividades recrecativas y para cncontrarse en la vida adulta, bajo cualquier

circunstancia la familia ¢s un trampolin hacia el futuro. (Powell y Ahrenhold,1991).

FAMILIAS MEXICANAS.

Se conoce hasta estc momento la definiciéon de familia, sus funciones, su estructura y su papel
como agente de formacién de la personalidad; sin embargo, es importante contextualizarla en la

cultura y valores mexicanos.

Después dec la revolucién, la familia mexicana empieza a adquirir su configuracién actual con las
modalidades de familia urbana y rural: la primera caracterizada principalmente por la familia

nuclear y la segunda Ia familia extensa, las cuales se definen en dos grupos:

La familia nuclear, se encucntra formada por el esposo, la esposa y los hijos de ambos, es

considerada por varios autores como la unidad basica de la sociedad. Y de acuerdo a:

Talcott Parsons (1970) puede haber familias de orientacién y de procreacién definiendolas de la
siguiente manera:

a) La familia de orientacién, constituida por ¢l padre, la madre y los hermanos vy,

b) La familia de procreacién, aquella constituida por el cényuge y los hijos.




Estos dos subtipos dc familia también son familias nucleares pero se distingucn entre si porque en
la primcra es donde nace el sujcto y en la secgunda cuando éste se une a otra persona y ticnen hijos.

Por otro lado /a / ili 1t o consiste en un grupo dc personas mas amplio que
el de la familia nuclear, en este caso los miembros sc uncn con base en los lazos sanguinecos que

existen entre ellos segtin la linea de descendcencia de uno de los padres de la parcja o de las parejas

que vivan en la familia. Por lo que también se divide cn 4 subtipos y scgun la sistematizacién se

distinguen:

a) La familia dé€ ascendientes de primer grado: abuclos, tios y el padre o la madre del
sujeto.

b) Familias colaterales de primer grado: las formadas por el hermano o hermana, con el
cufiado o cufiada y las sobrinas o sobrinos.

c¢) Familias descendientes de primer grado: hija y yerno con sus hijos.

d) Familia politica: Ia dcl esposo o marido.

Las condiciones de convivencia familiar cn México sc conforman de acucrdo a las costumbres; por
un lado se dice que *‘el casado casa quicre™, que se refiere a que cada cényuge quierc separarse de
su familia de orientacién para llegar a formar su propia familia de procrcacién, en donde sdlo
conviva la pareja y los hijos. Pero se vuclve dificil, cuando no se ticnen las posibilidades de hacer
una vida indcpendientc buscan apoyo en la familia de orientacién para poder vivir con ecllos
aunque el espacio fisico no sea suficiente; o bien, los padres no fomentan la independencia de sus

hijos cuando se casan y les mantienen en el mismo hogar, y por eso encontramos en la misma casa

familias d yd d de primer grado, colaterales y politicas. Podemos decir que la
sociedad mexicana no es constante, ni posee un caricter Unico, sino que va cambiando a lo largo

del tiempo y puede considerarsc como un mosaico.

Cuando co-habitan todas las familias antes mencionadas bajo el mismo techo, los limites de

autoridad se vuelven difusos, ya que al »s padres tiend, a la autoridad de sus
propios hijos ante sus nietos; sobretodo cuando existc un miembro de la familia que tiene D. L. ya

que los abuelos quisicran absorber partc de la responsabilidad de su desarrollo. La familia de

procr ion en al casos, ante la desinformacion y desunién familiar, crea prejuicios,

segregando a su propia familia.




CAPITULO IL
DISCAPACIDAD Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Algunos autores® han definido a la discapacidad como una falta de habilidad en algin ramo
especifico. El uso de este término reconocc que todos los individuos con discapacidad tienen
mucho que contribuir a nuestra sociedad, indica la presencia de una condicién limitante por
problemas csencialmente de tipo fisico, mental o ambos, generalmente por enfermedad adquirida o
congénita, traumatismo u otro factor ambiental. En otras palabras es la dificultad para responder a

las exigencias del ambicnte.

Otra definicién propuesta en el "Curso-’rallervOrienmcioncs para padres de hijos con discapacidad
con o sin Necesidades Educativas Especiilcs en cducacién bisica” (CONFE), indica que la
discapacidad es la restriccidn o ausencia relacionada con alguna deficiencia del individuo de
naturaleza permanentc o temporal para ¢l desempefio que satisface las expectativas del rol de su
grupo social de permanencia. Lo importante de esta definicién es que considera a la persona con

discapacidad como parte activa dentro de 1a sociedad al hablar de roles.

Actualmente 1a nueva forma de pensar acerca de la discapacidad, implica una concepcién en donde
ésta es consecuencia de la interaccidn entre la persona y medio ambiente, 1a integracién a la
sociedad, la igualdad de dercchos y el reconocimiento de sus capacidades, y su derecho a la mayor

calidad de vida posible.

Para este trabajo la Discapacidad es la condicion que restringe e inhabilita la posibilidad de

desarrollar las habilidades en alguna drea espccifica (fisica, emocional, sensorial, social,

7 7

o cualquier combi ion de éstas). Es importante tomar en cuenta el papel que

e fia en la iedad asi como el ambiente en el que se desenvuelve.

2 Fiores (2000) Art. Discapacidad. En www., {e31114 jli 0s085500s: 1
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bedo (1997) Comp d Mé:
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Discapacidad Intclectual.

Se ha definido como: “Una disminucién significativa y permanente en el proceso cognoscitivo; es

decir, en el proceso de aprendizaje de las personas, se acompaiia de alteraciones en la conducta
adaptativa y de dificultad en las dreas de atencién, memoria y lenguaje™?

También se ha utilizado el término Discapacidad Intelectual para describir un nivel de

iderado bajo, dentro del promedio “normal”, lo cual implica un ritmo y un

funci miento co
nivel inferior al promedio en la solucién de problemas y aprendizaje con tendencias diferentes a las

consideradas “normales®™ en un individuo.

Por su parte Flores (2000) se refiere a la Discapacidad Inteclectual existente como el déficit en Ia
conducta de adaptacién manifiesta durante ¢l periodo de desarrollo y a la presencia de importantes
limitaciones funcionales. Se manifiesta con un funcionamiento intelectual limitado en dos o mas
de las siguientes arcas de habilidad: adaptacidn, comunicacion, auto cuidado, vida diaria,

socializacién, uso de recursos comunitarios, auto direccién, salud, seguridad, funcionalidad
académica, recreativa y laboral.
De acuerdo a la nueva definicion de la AAMR (American Asociation Mental Retardation, citado
en Alcintara y Jelinek, 2000) una persona tienc discapacidad intelectual si:
1. Tiene un funcionamiento intelectual significativamente subnormal (un C. I. muy
por debajo de la media) que coexiste con:

2. Limitaciones en dos o mias de las siguientes areas de habilidades adapiativas:

e Comunicacion ® autonomia para tomar decisiones

e cuidado personal e salud y seguridad

e vidaen el hogar e estudios

e habilidades sociales e tiempo libre

* Aasp ba. para la ap con discapacidad intele . Sin autor y sin fecha. En:
www.lib o1g/lib isint.htm
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e participacion en la comunidad e trabajo
3. Y que lo anterior se manifieste antes de los 18 afios.

“Algunos cambios significativos de la nueva definicion, implican: dejar de ver el C. I. como una
referencia para determinar si una persona tiene discapacidad intelectual; identificar cla.ramerite las
arcas de habilidades adaptativas y limitaciones que influyen en la vida diaria de una persona, y que‘
el diagnodstico se realice con el fin de planificar la intervencion, es declr determmar qué apoyos B

requiere la persona, cémo y cuando los requiere™ (Alcantara y Jelinek, 2000) o ,':

La Di. idad Intel al en esta Investigacion se definié como una dlsmmucmn signifi callva
/4 b
que puede ser per o woral en el proceso cog itivo, dificull 1 Ia habilidad en

dreas como memoria, lenguaje, drea motora y de adapracion que se ref ere a aulosqf iciencia, auto

i Arred,

direccion, aito sociali; ion y vida diaria.

La Discapacidad en México

De acuerdo con los ultimos resultados reportados por el INEGI en el censo del afio 2000, en la
Repulblica Mexicana existen: 813,867 personas con discapacidad motriz; 281,793 con discapacidad
auditiva; 874,480 con discapacidad en el lenguaje; 467,040 con discapacidad visual; 289,512 con
discapacidad mental y otra discapacidad 13,067.

Total de poblacién con algun tipo de Discapacidad en la Republica Mexicana

Auditiva
@2&1.793
e
o448
Mental
®89,512

Lengua

TESIS CON 13
FALLA DE ORIGEN




En el Distrito Federal 27,528 personas presentan discapacidad intelectual, 57,476 visual, 4,986 de

lenguaje y 80,392 motriz.

Total de Personas con Discapacidad en el Distrito Federal 1

O Mental O Visual O Lenguaje & Motriz O Total f

En total existen aproximadamente 1.8 millones de personas con alguna discapacidad. Si se piensa
que, en promedio, cada una de estas personas tienen 2 hermanos, entonces hipotéticamente
estariamos hablando de 2.16 millones de hermanos en el Territorio Nacional susceptibles de ser

tomados en cuenta en caso necesario ser atendidos adecuadamente.
LOS DOS ENFOQUES DE LA DISCAPACIDAD SEGUN KEW.

En este apartado se consideran dos formas de ver la discapacidad que son: el enfoque concéntrico
vy el enfoque familiar, los cuales nos permiten diferenciar la manera en que se ha abordado el tema
delaD. 1.

Enfoque concéntrico

El inglés Stephen Kew, (1978) llama enfoque concéntrico al que fija su atencién en las
necesidades especiales del nifio con D. 1., poniéndolas en el centro del nexo social de la familia. La
preocupacién fundamental de los asistentes sociales y de las demas personas que adoptan esta
perspectiva consiste en detectar las necesidades especiales de estos nifios y las de los adultos que

cuidan de ellos, para tratar luego de satisfacerlas.

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN




Este autor cxbh‘ca_fos factdrcs que han contribuido a hacer de la visién concéntrica de la D. I. ¢l
cnfoque pﬁﬁcipil. 'ci‘briri'icro de ellos es que los pediatras y asistentes sociales del sector de la
sanidad, por cjcmplo han ' trabajado tradicionalmente dentro de los muros del hospital; y el

segundo. los i adorcs enfocados en tema de la D. I. por su pane, se sienten siempre atraidos

causado ya ixihumerables y grandes daifios. La ayuda oportuna, antes de que la situacion se

deteriore demasiado, tendria, sin duda, un efecto preventivo™.

- Seguido de *‘que los problemas que acabamos de mencionar pueden persistir durante
mucho tiempo... La conexién de los hechos no se¢ hace, por la sencilla razén de que no se les

percibe como un todo™.

- Por lo que “Muchas familias encuentran una grata excusa para proyectar todos sus
conflictos sobre la discapacidad, cuando cn realidad ésta quizd no haya sido sino el revelador
que ha puesto de manifiesto una serie de problemas cuyo origen real ha de buscarse en las mas

diversas direcciones™.

- Y por ultimo “Puede pasarsc por alto toda una serie de problemas familiares™. Por el
momento nos basta decir que el nacimicnto de un hijo con D. L “es una fuente potencial de
perturbacién de la vida del grupo familiar y que puede dar origen a una serie de necesidades

como familia que, con frecuencia, nada o muy poco tienen que ver con las del niiio™. (p.16)

Cuando se adopta una visién concéntrica de Ia D. I., se ticnde automaticamente a perder de vista
los cambios que se producen, por ejemplo, en la relacién matrimonial o en las relaciones sociales

dc 1a familia dentro de la comunidad. El interés de parte de los autores en este trabajo es la vida de

1s




los hermanos “normales™; area que no recibe la atencién que mercce, ya quc generalmente la
recibe cuando se hallan problemas afectivos. Como antcriormente de ha mencionado, se ha
atendido a la pareja cuando estos también presentan dificultades surgidos del impacto de la
discapacidad o de problemas que ya existian anteriormente y que la presencia del hijo con D.1.
vienc a ser el detonador de estos. Es importante no descuidar qué es lo que esta pasando cn cada

relacién que se bl ante la pr ia de un miembro en la familia con D. L.

Enfoque familiar.

A diferencia del antcerior, el enfoque familiar, en lugar de partir de la persona con D. 1. y trazar las
nceesidades y problemas que emanan de él, parte de la familia como grupo, cuya existencia
precede a la llegada del nifto con D. 1., la cual s¢ considera, no como la desgracia de un individuo
, sino mas bicn como un acontecimiento o

que ocasiona una scrie de idades esp
episodio especial en la vida de un grupo familiar.

Cuando adoptamos esta segunda perspectiva, la persona con D. 1. deja de constituir el centro de
nuestro interés, quc pasa a cxtenderse a todos los miecmbros de la familia, sus necesidades, por muy
especiales que sean, quedan compensadas con las necesidades de los demdas, a las que con
frecuencia sc oponen. Lo mas importante de cste enfoque cs que no permite que las necesidades
espcciales de un individuo concreto nos impidan ver la dinamica del conjunto de la discapacidad.




CAPITULO IIL
FUNCIONES Y RELACIONES AFECTADAS EN EL SENO FAMILIAR.

Aunque ¢l interés principal de esta investigacion reside en los hermanos, no se puede ignorar que
en otras ireas existen alteraciones a nivel familiar, pues los cambios en la dindmica de una relacién
intra familiar repercuten también en la dindmica dc otras rclaciones, por lo que es necesario
considerar como ciertas funciones se alteran dentro de la familia al incorporarse una persona con

D. I

Todos los padres se ven obligados a reorganizar su relacién marital en funcién de su hijo con D. 1.

Al mismo tiempo ticnen que analizar sus sentimicntos y sus reacciones para quc resulten

satisfactorias ambas partes.
De acuerdo a Freixa (1993) se ven afectadas las siguientes funciones:

Smica. La pri ia de un miembro con D. 1. afecta tanto las demandas de consumo

- Funcion
como la capacidad productiva de la familia, se incrementan los servicios especiales para el hijo con

D. 1. que a menudo son servicios privados, por lo que surgen problemas econémicos que provocan
estrés financiero. Los padres estin preocupados por la independencia econémica de sus hijos ya

que saben que nunca accederan completamentc a ella.

- Funcidn del cuidado fisico. El cuidado fisico dc la persona con D. I. supone para toda la familia
demandas superiores de tiempo para cubrir esta funcién que puede provocar tensién en la persona

que las realiza, especialmente la madre. Las horas de esfuerzo aumentan segin la severidad de 1a

deficiencia.

d so y recuperacion. Cuando la persona con D. 1. absorbe todo el ticmpo de los

- Funcion de
padres, tanto que no permiten descanso, provoca tensiéon cn ellos.

- Funcién de socializacion. Es dificil que se den oportunidades a la persona con D. I. para actuar
con gente “normal”, que vaya a sitios piblicos y tratar con las miradas de los extraiios pues parece
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universalmentc turbador para otras familias. Los hermanos experimentan vergilecnza y las familias
dicen tener sentimientos de enojo cuando estian cn presencia de extrafios. Otro factor quc puede
afectar la socializacién de los hermanos ¢s que los padres pueden limitar su descendencia, si esto

sucede €l hermano no tendra la oportunidad de compartir su infancia con otro niiio.

- Funcién de auto definicién. Los padres determinan la posicién de sus hijos de acuerdo al ciclo

vital en funcién de lo que les consideran capaces de hacer.

- Funcion de aﬁzclividad.‘Un nifio con D. L. puecde tener un impacto positivo y/o negativo en la
capacidad de afecto de la familia. Por un lado, les da un sentido a sus vidas, les ha enseftado a amar
Yy a aceptar a personas diferentes. Por otro, no pueden establecer lazos afectivos con el nifio por

estar asustados por una posible muerte o porque sca fisicamente deforme.

- Funcion de orientacién. Las familias a menudo necesitan ayuda para mancjar ¢l comportamiento
de su hijo con D. L.; 1a mayoria de los scrvicios se plantean a nivel médico y cducativo pero hacen

falta servicios que apoyen a los padres a manejar los comportamicntos inapropiados.

iderar la ed ion no sélo en la nifiez de la

- Funcion de educacion. Los padres deben co
persona discapacitada, sino también cuando se vuclve adulto; estar preparados para enseiiar al nifio
las capacidades adicionales que éste nccesitara para desenvolverse en un mundo fuera de la
familia. Se pueden considerar otras habilidades que son importantes enseiiarlas a la familia, estas
son: ptacién de la defici ia, capacidades de dccisién, libertad de eleccién, tomar riesgos y

sentimi de soledad

Rodriguez-Ramirez (1996) afirman, fuera del campo de la discapacidad, que en la familia existe un
ambiente de miedo, desconfianza, simulacién, agresividad reprimida, chantajcs sentimentales,

resentimientos y odio. Muchos matrimonios se mantienen por ¢l miedo de la mujer a separarse.

De igual forma, los subsistcmas familiares (conyugal, parental y fraternal) se ven afectados ante la
presencia de uno de sus miembros con D. 1. Tales subsistemas son (Freixa ibid):




e Subsistema conyugal‘.

La variabilidad en la satisfaccién marital sugicre que la respuesta conyugal no es uniforme y que la
presencia del nifio con D. I no necesariamente mecjora la relacién de los padres o incrementa la
probabilidad de divorcio o separacién. Parece mas bien, que existen ciertos factores tales como las
caractcristicas del nifio con D. L. y la calidad de la relacién de los padres, antes de la presencia de
la persona ;.:ém D. L, que afectan el ajuste marital. Este ajustc puede ser también influenciado por
los estilos individuales de los padres al enfrentarse con los problemas y los sistemas de soporte y

de ayuda.

Como sefialan Cunningham y Davis (1988, citados en Freixa, ibid) los aspectos positivos y
negativos de la relacién que mantienen los padres de un nifio con D. 1. son mas extremos que los
de otra pareja con un hijo *“normal™. No obstante, a medida que crecen los hijos, estas relaciones se

vuclven méas vulnerables por las exigencias del cuidado diario.

Las diferentes reacciones de los padres ante este hecho se mencionarin mas adelante en este

capitulo.
e Subsistema parental.

Cuando los padres conocen cl diagndstico de la discapacidad pasan por un periodo de crisis. En
general, Ia literatura parece sugerir que ¢l impacto inicial del diagndstico es vivido de peor forma
por los padres que por las madres aunque esta conclusién tiene sus limitaciones pues esta basada
en observaciones del estrés, muchas veces no manifestado por los hombres piblicamente y en los
relatos de las madres que proyectan su dolor en sus cényuges. Esto podria explicarse debido a que
el hijo con D. I. es una amenaza para el auto concepto del padre y para sus valores socioculturales:
independencia, competitividad y éxito. Farber (1960), Tallman (1965), Grossman (1972),
Cummings (1976, citados en Freixa, ibid), encuentran que el impacto de la D. I. es mayor en el
padre si la persona con D. L. es un varén, ya que ve la prolongacién del ego en ¢l hijo y en el rol de
éxito profesional que la sociedad todavia pide que lo ostente el hombre.
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La relacién que mantiene un padrc con su hijo es una rclacién de compaiiero en el juego o modcio
para el nifio que aparccen cuando éste tiene ya unas capacidades de comunicacién. Este rol puede
disminuir, y a veces no aparccer, cn las familias de la persona con D. I. (Freixa, ibid) ya que, por
una parte, muchos padres no ticnen demasiada experiencia en una interaceién con nifios pequeiios
y por otra, el niiio con D. 1. permancce bastante tiempo en el mismo estadio de desarrollo.

Con respecto a la relacién madre-hijo con D. I., los dos tipos de estudios mas clasicos se reficren al
concepto de apego (Blacher y Mecyers, 1983) y a la formacién de patrones lingilisticos en su
relacién (Cunningham, Reuler y otros, 1981, citados en Freixa, ibid). Estos tipos de estudios 1legan
a la misma conclusién: la interaccién entre madre ¢ hijo con D. I. se establece a niveles inferiores
de apego que en la relacién madre ¢ hijo “normal”. Esta relacién ¢s un circuito cerrado: si el nifio
no motiva a la madre, ésta no mantienc o continia la relacién. Sin embargo, en México es
tradicional que la mujer, en su papel de madre, aticnda a sus hijos sobreprotegiéndolos y cuando

tiene un hijo con D. I. los cuidados se¢ vuelven todavia mds extensos.

El rol asumido por excelencia por las madres cs el de cuidadora de esc hijo con discapacidad. Ellas
tienen las mayores responsabilidades sobre el hijo aunque los padres intervienen cn este rol cuando
crece. Los roles siguen siendo tradicional fc inos y linos. Cunningham y Davis
(1988, citados en Freixa, ibid) sugicren la diferenciacién de roles de los padres: la madre sc
encarga del cuidado diario de los hijos y de las interacciones internas en la familia y el padre de las

interacciones externas, como una forma de mantenecr el equilibrio.

La participacién del padre en todo tipo de actividades crece si entiende a su hijo. Si éste utiliza

idos y para cor icarse el padre tiene dificultades para entenderlo, y tiende a confiar en

su esposa © en sus otros hijos para que interpreten lo que dice el nifio con D. 1. Pero si el padre
entiende a su hijo y esta motivado para pasar mas tiempo con €l en interacciones concentradas

puede comprenderie mejor.
e Subsistemna fraternal.

Los hermanos han recibido poca atencién dentro de la literatura de familias de niftlos con D. L

Estos tienen que aprender a adaptarse y a tratar con ios probl que pr su hermano con
D. 1. Estas relaciones estan, de algiin modo, afectadas por la presencia de 1a persona con D. I. que
en el funcic i individual de los hermanos “normales’ (como alto grado de

rep
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ansiedad, sociabilidad mas baja, conflictos con los padres). Sin embargo, los resultados de los
diferentes estudios sobre cl subsistema fraternal no pueden describirse solamente con efectos
negativos sino también con efectos positivos, algunos de los hermanos no estin afectados
adversamente; muchos sefialan las ventajas de crecer junto a un hermano con D. 1. argumentando
que procuran mayor tolerancia, comprensién con metas en la vida, que suponen una contribucién a

la humanidad. (Freixa, ibid).
REACCIONES DE LOS PADRES ANTE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL.

La pareja que espera un hijo habra reflexionado mucho sobre el significado de este acontecimiento
en sus vidas y se habran hecho una idea del tipo de nifio que esperan. Para comprender la
reaccién de los padres ante la noticia de que su hijo padece alguna discapacidad hay que considerar

el significado que tienc para cllos 1a llegada de un hijo *normal”.

El significado dc cste hecho varia notablemente dec una madre a otra, Ackerman (citado en Kew
1978) observa que algunas mujeres desean tener un hijo no por el hijo mismo sino por un motivo
ulterior: ncutralizar su temor de ser estériles, complacer o castigar al marido, salvar el matrimonio,
ganarse la aprobacion de otras personas, realizar la imagen convencional de la vida familiar,

convertirse en madre, dar al nifio lo que la propia madre jamas tuvo en su nifiez.

A pesar de la multiple variedad de motivos para desear el nacimiento de un hijo, algunas de las
necesidades y expectativas de los padres que esperan la llegada de un hijo son comunes; tres de

ellas merccen especial mencién en este contexto:

a) Los padres esperan un hijo “normal”, desean un hijo particular que ya ti pr
en sus mentes y por muchos temores irracionales que tengan de que algo puede salir mal, la
imagen que casi todos se habrin formado de su hijo serda siempre algo ideal: un hijo

“normal” y sin defectos.

b) Los padres quieren realizarse creativamente; sienten la necesidad de crear algo bueno.
Asi, el nacimiento dec un nifio no es simplemecente la creacién de otro ser, sino que pucde

decirsc en un sentido muy real, que los padres se “reprod " a si mi do traen un

hijo al mundo.
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c) Los padres desean descendencia y cuando una pareja sabe que va a tener un hijo, el
sentimiento de continuidad personal y el orgullo que éste cngendra contribuye

notablemente a configurar el significado del nacimiento que esperan.

En la crisis que sc plantea tras el descubrimiento de la discapacidad del hijo, el elcmento crucial no
es ¢l trastorno mismo, sino la demolicién de las expectativas mencionadas de los padres. Cada
familia es peculiar y las reacciones de los padres ticnden a variar de una familia a otra, por muy
parecidas que sean sus experiencias.

Sin embargo, ciertos aspectos de la reaccién emocional de los padres ante ¢l nacimiento de un hijo
con D. I. son comunes. Scgin Caplan (citado en Kew, ibid) “la crisis es lo que sucede cuando una
persona se cnfrentan a una dificuliad, a una amenaza de pérdida o a una pérdida real, en la que no
dispone de suficientes recursos ni por consiguiente de un medio directo de controlar el conflicto™
(p. 54). Los padres sc encuentran con que todas sus expectativas y esperanzas sobre la patemidad
no ticnen de repente nada que ver con la rcalidad. La situacién a la que deben enfrentarse cae, por
consiguiente, fuera de su marco de referencia y como, por lo general, suele ser también muy

dolorosa, trataran de cncontrar un modo de defenderse de ella.

Menolascino (1976) y Wolfensberg (1967) (citados en Ingals 1982) opinan que hay 3 tipos de

crisis por las que atraviesan los padres ante la noticia, dc tener un hijo con D. 1.:

% La crisis de lo inesperado: resulta de un cambio substancial y no previsto que sufre el concepto
que tienen de si mismos. Casi todos los padres tienen grandes planes y perspectivas para sus
hijos, con estas expectativas es facil imaginar el profundo choque y desilusién que
experimentan ante la noticia de que su hijo no sera capaz de realizar los sueiios de los padres.

% La crisis de los valores personales: 1a mayoria de los padres han crecido con la idea de que la

competencia y el triunfo son valores muy especiales; por lo tanto cuando se ven obligados a

formar a una persona que no tiene los rasgos d bles, se itran en una situacion
conflictiva de la cual resulta una gran angustia.

 La crisis de la realidad: sucede cuando los padres enfrentan problemas que antes no tenian,
pues ahora deben considerar los gastos de tipo econémico, emocional y social ademas del

tiempo adicional que le van a dedicar.




Estas crisis proporcionan un esquema bésico para el estudio de las reaccioncs de los padres hacia

la D. 1. de su hijo.

Los padres experimentan (Ingalls, 1982)

- Choque: sentimiento de indiferencia en la que escuchan la noticia de tener un hijo con

di: idad pero les trabajo asimilarla,

- Ansiedad, temor, horror: son sentimicntos de rcpugnaﬁcia que, a veces, experimentan las
madres hacia sus hijos con discapacidad. Mismos que en ocasiones provocan descos de muerte
y como la fuerza de este sentir las asusta, tenderin a climinarlos y a reprimirlos. Este conflicto
producird una ansiedad atin mayor en la madre, que se sentird culpable por haber albergado

tales pensamientos.

- Culpa: el sentido de la culpa es la sensacion que manifiestan cuando creen que han hecho
algo mal.

- Negacion: mccanismo de defensa que tiene un matiz de renuencia a admitir el trastorno de
su hijo que no sera autosuficiente.

- Proteccién excesiva: por lo general la madre dedica todo su tiempo a su hijo con D. 1. hasta
olvidarse de sus demas hijos y de su pareja.

- Pena-Vergrienza: muchos padres tratan de ocultar a sus hijos con D. 1., a menudo
“escondiéndose” ellos mismos hasta aislarse de sus amigos y parientes.

- Pena-Luto: es una reaccién natural que la mayoria de los padres acaba por experimentar
antes o después de un sentimiento de profunda pena. Se refiere a clla como una tristeza crénica
que invade a toda la persona. Puede estar relacionada con la pérdida o “muecrte” metaférica del
nifio que esperaban.

- FErapa de recuperacion, de equilibrio: se caracteriza por una atenuacién gradual de las
intensas reacciones emocionales que distinguieron las etapas anteriores s un momento en el
cual se llega a un lento reconocimiento y aceptacién de lo irreparable de la pérdida. Es en esa
etapa. La familia puede comenzar a probar recursos mediante técnicas de ensayo y error, a
nivel empirico o especulativo. Un indicador de llegada a esta fase es que la familia ese mas
abierta a recibir mas informacién precisa sobre el diagnostico, curso y pronéstico de la
discapacidad. (Avila S. y Duran 1998)
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-  Etapa de reor ion: implica por parte de los padres una renuncia a la esperanza de

reccupcrar al hijo perdido y una actitud de aceptacién del hijo discapacitado con sus
posibilidades y sus limitaciones; es decir, implica la existencia de equilibrio con unién de sus
miembros con cl favorecimiento de la individualidad y realizacién personal de cada uno

incluida la persona con discapacidad. (Avila S. y Duran 1998)

A continuacién se mencionard la importancia de la refacién que se bl cn el subsistema
fraterno ya que es una de las interacciones mas largas que jzim.’;s se anulan entre los hermanos
ademas de que contribuyen en parte al desarrollo de la personalidad y comportamientos sociales.
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CAPITULO IV.
IMPORTANCIA DEL SUBSISTEMA FRATERNO

A diferencia de cualquier relacion, la que existe entre los hermanos permite a dos seres disfrutar de
un contacto fisico ¥y emocional en las ctapas criticas de la vida. Los hermanos proporcionan una
relacién permanente que jamas se anula. Esta relacién continua permitc quc dos individuos

influyan dec mancra sustancial, cn sus respectivas vidas, a través de interacciones longitudinales

(Powell y Ahrenhold, 1991).

Los hermanos son agentes de socializacién y en la mayoria de 1os casos proporcionan al nifio la
primera, y acaso la mas intensa, relacién entre pares. Esta relacién especial entre iguales establece

el contexto para el desarrollo social.

Mediante interacciones continuas y a largo plazo, los hermanos se ensefian mutuamente las
destrezas sociales. A partir de estas rclaciones sociales, el nifio establece la base para aprender y
para desarrollar su personalidad en el futuro. También se producen experiencias relacionadas con

aspectos tales como el papel sexual, la moral, la motricidad y el desarrollo del lenguaje.

La integracién social con los hermanos es vital para el desarrollo general. La relacién fraterna
brinda la oportunidad para aprender a compartir, para ser buen compaiicro, para demostrar lealtad
o rivalidad y para expresar los sentimicntos. (Bossard y Boll 1960, citados en Powell y Ahrenhold,
ibid), mencionan que la relacién entre hermanos es de "interdependencia mutua”, los hermanos son
compatfieros de juego y amigos durante mucho ticmpo; comparten secretos, se ayudan y expresan

abierta y francamente lo que estan sintiendo.

Por medio de este contacto los hermanos aprenden a dar y a recibir; se imitan el uno al otro; se

1 las v ijas y desv jas de transgredir, de colaborar y de resolver los desacuerdos. Estos

procesos influyen de manera profunda en sus vidas.

La relacién fraterna también constituye un sistema unico de apoyo reciproco, y el hermano puede

servir de confidente y consejero. Este sisterma de apoyo, es importante mi ras dure la relacién
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fraterna, ya quec adquicre otro signiﬁcn::ldcuando los hermanos crecen y abandonan el hogar. Pues
estas bases persisten y se extienden durante toda la vida adulta. (Powell y Ahrenhold,1991).

Se trata de una relacién de por vida, quiza la mas duradera y decisiva que pucde tencr una persona
que comienza con el nacimicnto dec un hermano o hermana y se prolonga por toda la vida, la
duracién de esa rclacién es verdaderamente considerable. A diferencia de las relaciones con los

padres, que pueden durar entre 40 y 60 aifios, la relacion entre los hermanos llega a durar entre 60

y 80 afios.
Este vinculo, al igual que toda reclacién importante, atraviesa por distintas épocas, cambia y

cvoluciona a la par de a transformacion de los hermanos.

Segin Bank Kahn en 1982 (citados en Powell y Ahrenhold, ibid). la relacién pasa por periodos de
actividad intensa y también por periodos de inactividad y tiene su propio ciclo vital:

- En la primera infancia, los hermanos se hacen compaitia permanentemente.

- En la niitez interacttian con frecuencia y comparten no sélo los juguetes, la ropa, las

habitaciones y los padres, sino también las experiencias familiares.

- Durante la edad escolar, los hermanos comienzan a cstablecer rclaciones con niftos ajenos a

la familia y para haccrlo recurren a las habilidades sociales que han aprendido unos de otros.

- Durante la adolescencia, la relacién fratcrna pasa por una fase dc ambivalencia, sin
embargo el adolescente recurre a sus hermanos como confidentes y consejeros, especialmente
en lo que toca a las relaciones con los amigos, el uso de drogas, la sexualidad y otras

inquictudes.

- En la edad adulta, las relaciones entre herrnanos adquieren rasgos nuevos. Es probable que
1a persona busque en sus hermanos apoyo y estimulo cuando Ilega el momento de abandonar la
casa paterna ¢ iniciar una vida indcpendiente, aunque no es lo mas frecuente. Por lo general,
cuando tiecnen hijos, los hermanos y hermanas, en calidad de tios y tias, proporcionan una
experiencia énica a los hijos de cada uno de los otros. Crean una red paralela de amor y apoyo

para los hijos de sus hermanos.
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-~ En la vejez, cuando los hijos se van y el cényuge muere, los hermanos proporcionan una
red de apoyo mutuo. Pucden llegar de nuevo a encontrarse y, en algunos casos, vivir juntos
para acompaiiarse y compartir las ultimas experiencias de la vida, tal como lo hicicron en los

primeros aflos.
HERMANOS Y DISCAPACIDAD.

Segiin Powell y Ahrenhold (ibid), todas las personas que tienen un hermano con D. I. han
expresado, en algiin momento de su vida, inquietudes sobre su hermano, ellos mismos, su familia y
el futuro. Generalmente sec hacen muchas preguntas y a veces tienen problemas con sus padres y
con sus amigos cuando hablan de la persona con D. 1. porque puede ser que la comunicacién no

sca tan abicrta y no s¢ pucdan manifestar las preocupaciones con claridad.

Cuundo un nifio de la fumilia tiene alguna discapacidad, las relaciones sec tornan mas complejas, el
hermano o l1a hermana “normal ” pueden sentir que ¢l niflo especial recibe demasiada atencién.

Si se permite que los celos se desarrollen, el nifio “normal” pucde comenzar a desahogar hostilidad
hacia su hermano, o bicn, puede tomar medidas para obtencr atencién, mismas que no siempre son

las mis adecuadas.

Los hermanos del nifio especial, experimentan multiples sentimientos hacia él. Estos, no estan
limitados a una edad particular, la destreza para expresarlos depende de la edad del niflo, de su
habilidad verbal y de sus expectativas; a algunos nifios les es dificil comprender sus emociones y

ain mas explicarlas (Powell y Ahrenhold, ibid)

Segun Powell y Ahrenhold (ibid), los hermanos tienden a compartir un nu de inquietud
cspeciales independientemente del tipo de deficiencia que tenga el hermano especial y citan cinco
idades o preocupaciones que son:
1. La personacon D. L.
Los hermanos estan seriamente preocupados por él y por su di idad, pues pr el deseo

de mayor informacién sobre la naturaleza de su padecimiento, la causa, el efecto que tiene y el
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pronéstico. Algunos padres mantienen la idca de que al no hablar claramente con sus hijos les
protegen de una informacién muy cstresante, sin embargo, cuando no existe esa comunicacién se
crean ideas fantasticas e irreales dcbido a que solo disponcn de su propia perspectiva. En este
marco, ¢l hermano de la persona con D. 1. sc vuelve un "cémplice pasivo” porque, asume al igual
que su padre, que de "eso” no se debe hablar, es un acuerdo cn ¢l que va implicita la situacién del
hermano y lo tenso que resulta hablarlo, creindose un ambiente de cvasién. Sin embargo, los nifios

se dan cuenta cuando las cosas van mal.

Por otro lado, sc preguntan si su hermano tiene scntimientos, si es del todo humano,
principalmente si viven en un ambicnte en ¢l que no se toleran las diferencias o los padres no
aceptan de ningtin modo a su hijo con D. I. Ante estas cuestiones es necesario hacer de su
conocimiento que si los tienen, no se cuestiona su existencia sino su naturaleza. Si la deficiencia es
aceptada por la familia como por la sociedad, los hcrmanos se sienten menos ansiosos, influyendo

en esto la cultura, las creencias y los valores.
2. Los servicios y atencién quc neccsita la persona con D. 1.

También presentan inquietudes acerca de los scrvicios que necesita y cémo ayudarlo y las
responsabilidades que tomara en la vida adulta de su hermano con D. 1. Estos cuestionamientos
pueden crear en el hermano*‘normal”el poder cquilibrar el funcionamiento y la dindmica familiar,
aliviando asi la tensién del subsistema conyugal. No obstante estas responsabilidades no pueden

ser adjudicadas al hermano para toda la vida, pues éste ticne sus propias necesidades.

3. El futuro

En cuanto al futuro, ¢l hablarlo con los hijos representa nucvamentc una fuente de estrés, la
mayoria de los hermanos adultos de la persona con D. 1. se sienten responsables de éste, sea por su
propia voluntad o porque estin presionados para que sean los cuidadores cuando los padres
mueran o no puedan ocuparse mis de ¢l. Parece que los hermanos mas jévenes anticipan ya esta
necesidad antes de que afronten la situacién; mediante un acuerdo implicito o explicito, uno de los

hermanos se hace cargo del cuidado fisico y de Ja situacién financiera de la persona con D. 1.
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3. Los padres.

Cuando los hermanos hablan de su familia, la conversacién sucle girar en tomo a los padres. Los
hcrmanos tienen inquictudes sobre el comportamiento de sus padres y su forma de "scr padres”.
len querer comp la discapacidad dec un hijo con otro, asi vemos que algunos

Los padrcs
padres se prcocupan dcmasiado por los resultados de sus hijos “‘normales™ mientras que otros

tenderin a protegerlos y querran que él sea perfecto, en estc caso ¢l hermano se sentira muy
presionado ya que resienten las altas expectativas que han puesto sus padres en cllos para
equilibrar la pérdida del hijo esperado e idealizado. La mayoria de los hermanos son conscientes
de las expectativas que tienen sus padres sobre cllos, estin preocupados no solamentc por las
expectativas de su familia sino también por el grado de implicacién que se espera que asuman en
otros marcos sociales como los vecinos o la escuela. Ante tal situacién se deberia tratar de educar
estas esferas, sensibilizindolas y no reaccionado ante la presién; claro que ello depende de cé6mo
convive ¢l hermano con D. I.; si ha aceptado a su hermano como una persona, puede scr Qque tenga

esta disposicién.
S. (Cémo ayudo a mis papas?
En otra instancia las preocupaciones por los sentimientos y actitudes de los padres puedcen llevar a

los hermanos a plantearse la pregunta de *“‘cémo ayudarles™. El soporte consiste en compartir el

cuidado de la persona con D. L. o hablar con los padres cuando los hermanos ven que estos ya no

pueden tolerar mas una situacidén concreta. Se deben tener abiertos los les de cc i i6

para poder reducir 1a ansiedad y tensién familiar.

Muchas veces por falta de comunicacién, los padres asumen que sus hijos “normales”™ comparten
sus mismas perspectivas y motivaciones sobre el desarrollo, los servicios, el futuro de la persona
con D. 1. Sin embargo muchos hermanos no poseen ¢l mismo punto de vista que sus padres y estas
diferencias pueden significar o bicn que los hermanos estin mas implicados con él que sus padres

o bien a la inversa. Tal ayuda puede reducir la ansicdad y l1a tensién familiar.

En cuanto a la comunicacidn, los padres pucden ayudar a sus hijos con el tema de 1a D. 1. Dado
que éstos tienen informacién y conocen a sus hijos. Muchas veces 10s nifios no quicren agobiar a
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los padres con preguntas, sin embargo, es importante que exista un didlogo entre los hermanos, los

padres y los profesionales.

Con o sin’'la persona con D. L las relaciones fratermales son muy complejas; ¢n la vida familiar,
existe un cnclo acostumbrado dc amor, odlo celos y rivalidad, asi como proteccién y defensa de
los mlembros dc la famnha contra Ios cxtraﬂos. Es habltual que los hermanos peleen como perros y

gatos en casa pero sientan que nadle mas uene derecho de criticar a mi hermano” fuera de casa.

(Sorrcnuno, 1987) En cl caso de pcrsonas ‘con D. I, los hermanos sienten:

e Celos por el tiempo que pasan sus padres con la persona con D. L. Sin embargo, descan un
hermano con D. 1. con quien compartir sus cxperiencixm ¥y con cl que se puedan entender. Es
facil que los hermanos se sientan solos e hijos 1inicos cuando no ticnen a nadie cercano en la

edad que pueda comprenderlos.

® También surge un sentimiento de pérdida del hermano “normal”™ que esperaron, con el que

pudieron jugar, sofiar, o compartir planes futuros,

e Los hermanos tamnbién se enfadan con la persona con D. 1., sobre todo cuando existen dos
tipos de reglas una para el hermano *“normal™ y otro para la persona con D. 1. Muchas veces los
hermanos “normales™ sicnten culpa y existe malestar pues no pueden defenderse de las burlas,

ni protegerlo, por poseer mas inteligencia que él (Powell y Ahrenhold, op. cit.).

® Cuando los padres miran al nifio con D. 1. con verglienza u hostilidad los hermanos hacen
lo mismo. Cuando sc les pide a los hermanos sin D. I. que supervisen, cuiden, defiendan y
protejan al nifio con D. L. a menudo resultan resentimientos. Cuando cl nifio con D. I. recibe
excesiva atencién y afecto, cuando el gasto adicional que implica cuidarlo, priva a los otros
hijos dec oportunidades educativas o de recreacion, se agrava el resentimiento. La proteccién
exccesiva del hijo con discapacidad se acompaita a menudo del descuido dc los otros hijos cn

diversos grados. (Telford y Sawrey, 1972).

® Aunque la mayoria de los hermanos siente especial carifio hacia la persona con D. L, se

A 1,

averg Y ig izados por la sociecdad que piensa que también ellos son

distintos.
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e Surge en ellos la generosidad y abnegacion, pues no esperan nada a cambio de lo que
hacen por la persona con D. I. La comprension de la realidad hace a los hermanos mas
sensibles a los prejuicios y a sus consecuencias. Ellos reconocen el esfucrzo que le cuesta a su
hermano, el rcalizar cualqmcr actividad, esto lleva al hermano “normal™ a sentirse orgulloso de
é] cuando alcanza una meta propuesla. La experiencia de crecer junto a un hermano con D. L.
proporciona una oponunidad de aprcndcr y vivir situaciones que ayudan a formar al futuro
adulto, un hermano mi\s JUICIOSO y maduro que 1a gente de su misma edad, mas comprensivo y

mas pacxcme.

e Los amt' 05, -Cuand los hcrmanos mforman a sus amigos sobre la existencia de la persona

con D.'I. ‘cs ncccsano quc éste tcnga informacion clara para darsc a entender, pucs de lo

contrario pnede negar la existencia de la persona con D. 1.

e Las reacciones. Las bromas pesadas, comentarios desagradables de los amigos sobre la
persona con D. L., pueden suponer dificultades aftadidas para los hermanos. Si ¢l dialogo en la
familia es abierto, estas rcacciones solamente tendran un cfecto a considerar como algo que

sucede, pues la familia ayuda a asimilarlo.

e " Durante la adolescencia: los hermanos empiezan ya a preocuparse por ¢l aspecto médico de

la deficiencia y temen por su propia capacidad reproductora.
- La adultez. Es aqui cuando la intensa rivalidad que existia acaba; ahora los hermanos

dudan entre enfrentarse con él o competir sobre a qué hijo quieren mas los papas. La

preocupacion gira en torno a encontrar una pareja apropiada que acepre al hermano con D. L.

31




CAPITULO V.

Hasta este momecento se han tratado temas quc competen al interés documental de esta

investigacién, en el siguiente capitulo se sustentara tedSricamente ¢l método que sc utilizd en este

estudio.
METODOS CUALITATIVOS DE INVESTIGACION.

Tratar de explicar qué se entiende por investigacién cualitativa no es facil. Watson y Gegeo en
1982 (citados en Pérez, 1994), indican que la investigacién cualitativa “consiste en descripciones
detalladas de situaciones, eventos, personas, intcracciones y comportamicentos que son obscrvables.
Ademas, incorpora lo que los participantes dicen, sus experiencias, sus actitudes, creencias,

R >

pensamientos y reflexiones, tal y como son expresadas por cllos

Este tipo de aproximacidn se considera como un proceso dinamico, sistematico y busca bases para
sustentar los resultados de la investigacién. Produce datos descriptivos: las propias palabras de las

personas, habladas o escritas, y 1a conducta obscrvable.

Para Pérez (ibid), 1a investigacion cualitativa no busca la gencralizacion, se caracteriza por estudiar

en profundidad una situacién concreta. Por medio de ésta se llega a conocer en lo personal y a

experimentar lo que la gente si en su inter ién en la iedad, ad is, intenta profundizar

mis en la situacién objeto de estudio que en una situacién general.
Segin Merino (1995), tiecnc como ideas centrales las siguientes:

- Se fundamenta en un relativismo ontolégico, que afirma que los seres humanos y los

objetos existen en el mundo exterior, pero su conocimi no puede darsec de una manera
plenamente acabada y objetiva, porque cs mediatizado por la cognicién humana. La
realidad sec aprehende ¢ interpreta de acuerdo al sentido que ticne para el sujeto

cognoscente.
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No determinismo, ¢l ser humano no cs un receptor pasivo de estimulos provenientcs de su
medio ambiente, cl o clla, son agentes activos que poseen intencionalidad en relacién al

medio fisico e interaccion social (Magnusson y Torestad, 1993, citados en Merino, ibid).

Concepcion holistica. Pretende comprender un fenémeno en su caricter de totalidad, como
un sistema abierto que configura sus difercntes componentcs, cstructuras y procesos en
organizaciones dindmicas (percepcidn, cognicién, valores, metas, motivos, factores

biolégicos, etc.).

La investigacion cualitativa y la teoria. Los procedimientos empleados por ¢l método
inductivo para descubrir, formular o verificar una tcoria, operan a lo largo de todo el
proyecto de investigacién. Lo que importa es identificar las relaciones entre las diferentes
categorias que surgen en cl andlisis de la informacién, pero no para ajustarlas a un marco
tedrico cerrado, sino para relacionarlas a uno abierto y dindmico, a cuyo desarrollo sc desea
contribuir. No lc interesa la causa, sino la comprensidn, y establece infercncias certeras en
cada caso.

La posicion abierta al conocimicnto de los hechos persigue extracr en las primeras
exploraciones, un nimero indecterminado de indicadores que gradualmente adquiriran un
sentido y se podrin configurar en “categorias™, después de haber analizado cuidadosamente
esos indicadores. Las estratcgias cualitativas son naturalistas en el sentido de que no
intentan hacer manipulacién alguna sobre ¢l fenémeno bajo estudio. Cronbach afirma: “no
existen reglas rigidas para recolectar los datos, ni hay receta o férmula que seguir,...mas
que una ciencia, desarrollar un método de investigacién cualitativa es un arte, un ¢jercicio
de la imaginacién” (citado por Patton, 1990, cn Mecrino ibid p.37). Los investigadores

cualitativos reconocen que los fenémenos humanos estdn inmersos en situaciones que

ademas de ser notablemente complejas, son di y cambi Bajo estas
condiciones, los proyectos de investigaciéon no pueden ser rigidos, sino que, por el
contrario, requicren de un planteamiento flexible.

a4 3.

Contextualizacién. En la bisqueda de la 1otalidad, es indisp lc la descripeion y la

comprension del entormo social, cultural y politico donde se ubica el individuo o la
colectividad obscrvada. A ello habra que agregar la necesidad explicativa de lo histérico
referido al mismo entorno y a la participacién del individuo o del grupo en él. Los
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investigadores buscan el sentido de los datos tal como estan contenidos en la realidad
estudiada. Este proposito implica que cn ¢l momento de la recoleccién, cada caso, evento o
situacién dcben scr tratados como entidades unicas que posecn un significado particular y

su propia constelaciéon de relaciones.

La ién configuraci ! cualitativa. El andlisis inductivo pretende identificar los

aspectos esenciales de un fenémeno o sus “regularidades™ quc surgen poco a poco cn las
obscrvaciones realizadas en el mundo empirico. La cstrategia consiste cn esperar a que en
los contenidos registrados (cxpresiones corporales, lIenguaje verbal o escrito,
interrelaciones, ctc.) aparczcan una cantidad indcterminada de indicadores. Patton (citado
en Merino, ibid) considera quc gracias al scntido que une a las configuraciones en lo
intemo y en lo extemo, éstas sc organizan dinimicamente y pueden poscer una vida corta
(pero trascendente) de acuerdo a las circunstancias, o puedcn tener una cierta permanencia
observable longitudinalmente. No hay quc olvidar que los subsistemas que forman parte de
1a totalidad, ticnden a organizarsc por si mismos, con la mira de cumplir con ¢l rol que les

corresponde desempeiiar en ¢l todo.

Las técnicas de la observacion cualitativa. La investigacién cualitativa sc basa en la
comunicacién verbal, no verbal o escrita, obtcnida en entrevistas, video y audio cassettes,
participacién directa, etc. Tambi¢n acudc a la consulta bibliogrifica y a la lectura de
documentos, cartas, composiciones, autobiografias y diarios, cucstionarios, etc. Todas estas
estrategias se caracterizan por ser abiertas, precisamente para permitir al sujeto expresar lo
quc ¢l considera sobresaliente y significativo, sin encasillar respuestas, pre-codificarlas, ni

clasificarlas en gorias definidas y izad. La informacién que se obtienc es
abundante y algo enredada, depurarla y or; izarla es preci la tarea del analisis
cualitativo.

El trabaj¢ litativo de ipo. Permite bl un cc directo y personal con los

sujetos estudiados, dentro de su medio ambiente cotidiano. La biisqueda de cercania con

cllos tiene la finalidad de entender directa y per las percepci que
sobre su vida cotidiana, su pasado y su futuro. El investigador suele pasar un ticmpo

considerable con las personas buscando compartir sus experiencias y construir un

sentimiento de confianza mutua. Esta actitud es la que hace posible la comprensién, tanto
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de los c'oi'nportamicmos observados desde el exterior, como de¢ los estados intemos
(cosmovisiones, opiniones, valores actitudes, constructos simbélicos, ctc.) la perspectiva
de conocer la interioridad del sujeto se basa en el supuesto de que su comprensién solo
puede lograrse con una participacién activa en la vida de los observados y desarrollando

la introspeccion. Es decir, ser cmpdticos.

- La posicién del investigador. Este tema es motivo de grandes debates entre los
metoddlogos y los filésofos de la ciencia. La critica al enfoque cualitativo lo ha acusado de
ser demasiado subjetivo, principalmente porque como hemos visto, el investigador actiia
como un instrumento para la recoleccién ¢ interpretacién de los datos y porque promueve
¢! contacto personal y Ja cercania. Para el paradigma légico-positivista, la subjetividad es la
antitesis de la investigacion cientifica. La verdadera fuerza del método cientifico reside en

la objctividad, por cllo utiliza instrumentos cuya aplicacién no depende tanto de la
habilidad social, de la percepcién o aitin de la presencia humana. En cambio para la
investigacion cualitativa ¢l papel del investigador ¢s altamente activo y creativo, porque de
su intuicién, habilidad, compectencia e imaginacién, sujetas a una rigurosa disciplina,
depende 1a validez de sus procedimicntos. Pero también dependen de su calidad humana,
de los valores que detenta al establecer empatia y una buena relacién de comunicacién con
los sujctos investigados. Los investigadores cualitativos cuestionan la necesidad y la
eficacia de tomar una actitud de distanciamiento y desapego hacia las personas
investigadas. Opinan quc sin la empatia derivada de la interaccién personal, no pueden
captar y revclar la profundidad de los sentimicntos, las percepciones y las experiencias
personales, grupales o de una comunidad. Solo estableciendo una relacién empitica es
posible esclarecer la forma en que los individuos configuran sus cosmovisiones, sus

planteamientos y sus opiniones sobre lo quc pasa en su entorno, a adei P ién
de lo que sucede en su interioridad. Busca una comprensién detallada de las perspectivas de
otras personas; asi mismo, trata de suspender o apartar sus propias creencias, perspectivas y

predisposiciones. (Merino, 1995, p. 50)
LA ENTREVISTA CUALITATIVA.

La sola entrevista, puede definirse como una conversacién formal entre dos o mis personas que s

4 s 9:

dirigida y registrada por ¢l entrevistador con el propdsito de favorecer la prc de un
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continuo 'y con una cierta linea argumental —no segmentado por un cuestionario previo- del
entrevistado sobre un tema definido en ¢l marco de la investigacién. “La cntrevisia es pues una
narracién conversacional, creada conjuntamente por cl entrevistador y cl entrevistado, que contiene
un conjunto interrelacionado de estructuras que la definen como objeto de cstudio™ (Grele, 1990,
citado en Delgado, 1994). Este tipo de entrevista nos acerca a la vida de los otros, sus creencias,
su filosofia, sus sentimientos y sus miedos. Puede cumplir distintas funcioncs: diagnéstica,

investigadora, orientadora y terapéutica.

La entrevista cualitativa “‘es una conversacion interpersonal y vagamente definida, se encuentra a
medio camino entre 1a conversacion cotidiana y la entrevista formal, pues su objetivo determina cl
curso de la interaccidn. Es un modclo conversacional que supera la perspectiva de un intcrcambio
formal de preguntas y respuestas tratando de lograr un dialogo sin jerarquias. Se pretende
favorecer la creacién de redes de intersubjetividad, porque lo importantc es la connotacién del
habla, las sefiales o las huellas de las emociones, los sentimientos expresados de manera natural

por medio de gestos y tonos”. (Galindo, 1998).

En la entrevista cualitativa se incluye a la entrevista enfocada cn la cual existe predeterminado de
antemano un tema o foco de interés hacia el que sec orienta la conversacién y mediante el cual
hemos seleccionado a la persona objeto de la entrevista. Este tipo de entrevista es funcionalmente
mads estructurada. El sujeto nos interesa porque de alguna manera se conoce de antemano su

participacién en una experiencia que ha motivado cl disefio de la investigacién. (Galindo, 1998).

El marco de la entrevista es un guidn tematico previo, que recoge los objetivos de 1a investigacién
Yy focaliza la interaccion, pero tal guién no cstda organizado ni estructurado secuencialmente. Se
trata de que durante la entrevista la persona entrevistada produzca informacién sobre todos los
temas que nos interesan, pero no de ir inquiriendo sobre cada uno de los temas cn un orden
especifico.

La entrevista cualitativa es no directiva, abierta, no estructurada ni estandarizada, sigue ¢l modelo
conversacional, superando la perspectiva dc un intercambio formal de preguntas y respuestas en la

medida que trata de simular un didlogo entre iguales.

La entrevista abierta es la situacién de la confesién, en donde se invita al sujeto a la confidencia
tratando de crear un clima de naturalidad, y neutralidad, donde la proyeccion sea posible. Tiende a
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producir una expresién individual que es socializada por una mentalidad cotidiana estructurada

tanto por habitos lingllisticos y sociales como por estilos de vida, en > que form i Y
validaciones especificas de la conducta realizadas dentro de los grupos de estatus socioccondmico.
Pues como insistié Ch. Wright Mills (1981, citado en Pérez, op cit), “las palabras son portadoras
de significados en virtud de las interpretaciones dominantes atribuidas a cllas por la conducta
social;. las interpretaciones surgen de los modos habituales de conducta que giran en torno a los

simbolos y son esos moldes sociales los que construyen los significados de los simbolos®.

La utilizacién pertinente de la entrevista cualitativa se fundamenta en tres principios esenciales:
A. Los escenarios o las personas no son siempre accesibles en sus contextos naturales a través
de la observacién participante por 1o que la entrevista abierta permite la reconstruccién de

acc imientos del pasado a los que de otro modo no se podria acceder.

B. La entrevista permite esclarecer las experiencias humanas subjectivas desde el punto de

vista de los propios actores sociales (los hermanos).

C. La entrevista cualitativa favorece ademas, un menor esfuerzo de tiecmpo y recursos

disponibles del investigador en ¢l acercamicnto al objeto de estudio.
Puedc ser utilizada en dos campos principales de accidn:
1. La reconstruccion de acciones pasadas.

2. El estudio de las representaciones sociales personalizadas (normas, valores,
creencias individualizadas, cédigos de expresién, etc.).

Aungue existe cierta ambivalencia que implica lo siguiente:

a) No existen reglas fijas sobre la forma de realizar la entrevista ni procedimientos

protocolarios que modelen a priori Ia conducta del entrevistador.
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b) La metodologia no sc puede reducir a una contrastacién de hipdtesis, siendo inviable cl
criterio de falsacién, ya que toda entrevista es producto directo de un proceso interlocutorio

méas o menos libre.

c) Bajo ningin concepto es posible la gencralizacién universal tras la claboracién del analisis.

ANALISIS DE INFORMACION.

En esta investigacidn sc utilizé 1a mectodologia cualitativa para cubrir los objctivos planteados; la
informacién que se obtuvo fue parte de su marco de referencia sociocultural, tomando cn cuenta
que no son agentes paSivos de las enseflanzas de sus padres. Es importante recordar que todos los
sujetos que participaron en esta investigacion, tienen vivencias tnicas y como tal sc reportaron
considerando 1a edad y orden de nacimicnto. Para analizar la informacién se utilizé como
herramienta principal, ¢l Anélisis de Contenido (A. C.) y la técnica dc observacion de expresiones

verbales y no verbales en cada entrevista, organizando la informacién cualitativamente.

La cntrevista cualitativa, por si sola, pucde atribuir la riqueza heuristica de las producciones
discursivas obtenidas en clla. Sobre todo en la posibilidad de recoger y analizar saberes sociales
cristalizados en discursos que han sido construidos por la practica directa y no mediada de los
sujetos protagonistas de 1a accién. El empleo de la entrevista presupone que el objeto tematico de
la investigacién, sea cual fuere, sera analizado a través de la experiencia que de €1 poseen un cicrto
ntimero de individuos que a la vez son parte y producto de la accién estudiada, ya que el analisis
del narrador es parte de la historia que se narra (Grele, 1990, citado en Delgado, op cit).

El anilisis de la informacién se sustenta en la interpretacién de lo que dice verbalmente el

entrevistado, ¢l modo en que lo dice, asi como sus cxpresi de i ion no verbal.

Knapp, 1972, (citado en Roji, 1997) definié la comunicacién no verbal como aquella clase de

eventos comunicativos que transcienden la palabra hablada o escrita.

Tradici | las cond comunicativas no verbales han sido clasificadas en tres
categorias:
- Kkinésica: es todo aquel movimiento corporal, como son los faciales, el >

ocular y la postura, igualmente se consideran aspectos tales como el aspecto fisico y

general, la altura.
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- La paralingiiistica: agliutina todas aquellas conductas relacionadas con los aspectos vocales
no lingliisticos de un mensaje, como son la calidad de la voz, las vocalizaciones, los
silencios, la fluidez de la pronunciacidn, los crrores del habla.

- Cond proxémicas: todas las ligadas al uso del espacio personal y social, como por

ejemplo la distancia interpersonal, la manera de sentarse y la forma de disponer de una

habitacion.

De acuerdo con ¢l mismo autor, durante 1a comunicacién la conducta no verbal puede relacionarse

con la conducta verbal de scis maneras diferentes:

R icién: el m je verbal y no verbal transmiten idéntica informacién, como cn el

caso de un ligero movimiento de cabeza de arriba abajo acompaiiado a la palabra <<si>>.

- Contradiccién: ¢l mensaje no verbal se oponc al verbal. En cstos casos, se tomé como
vilido el mensaje no verbal.

- Sustitucién: es cste caso una conducta no verbal ocupa el lugar de un mensajc lingtiistico,
como cuando alguicn solamente sonric para expresar conformidad.

- Complementacién: una conducta no verbal complementa una conducta verbal cuando la
modifica, termina o elabora de algin modo, cuando alguicn tras determinada peticién de
opinién sobre su conducta cleva los hombros.

- Acentuaaciéon: habitualmente los mensajes verbales se enfatizan mediante el uso de
registros no verbales, ¢s ¢l caso de la transmisién de emociones.

- Regulacién: la conducta no verbal contribuye de manera definitiva la regulacién del flujo

de la conversacion.

Interesan ¢l rclato de los acontecimientos, la articulacién temporal de los recuerdos, y ¢l
significado social atribuido al relato dec la vida decl entrevistado. Hay que comprender la cultura,

contexto y marco de referencia del entrevistado.
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ANALISIS DE CONTENIDO. *
DEFINICION.

El andlisis de contenido (A. C.) es una técnica de investigacién destinada a formular. a partir de
ciertos datos, inferencias reproducibles y vdlidas que puedan aplicarse a su contexto. Como
técnica de investigacién, comprende procedimientos especiales para cl procesamiento de datos
cientificos al igual que todas las restantes técnicas de investigacion, su finalidad consiste ¢n aplicar
conocimientos, nuevas intelecciones, una representacion de los “hechos”™ y una guia practica para

la accién. Es una herramienta.

Dec cualquier instrumento de la cicncia, se espera que sea fiable. Para tal efecto, ciertos
investigadores, en distintos momentos y quizas cn diferentes circunstancias, aplican la misma

técnica a los mismos datos y sus resultados deben ser los mismos que se obtuvicron originalmente.

Estc es cl requisito que se ticne en cuenta al decir que el alisis de cc ido debe ser
reproducible.
CARACTERISTICAS DEL ANALISIS DE CONTENIDO.
Algunas de las caracteristicas del mismo son:
- Es un método de investigacién del significado simbdlico de los ji
- Los jes son cap de transmitir una maultiplicidad de contenidos, incluso a un

mismo receptor.

- No es necesario que exista coincidencia acerca de los significados. Si bicn el acuerdo o el
consenso intersubjetivo sobre lo quec significa un mensaje simplifica enormemente el
analisis de su contenido, dicho acuerdo sélo existe en relacién con los aspectos mas obvios
o “manifiestos™ de las comunicaciones, o bicn para unas pocas personas que comparten una
misma perspectiva cultural y sociopolitica. Aiin asi un mensaje no se moldea a determinada

situacién.

* Definicién y risticas Krippendorf K. (1990). Metodologia de andlisis de ido. Teoriay p
Paidés




Los jes y las i iones simbélicas tratan, en general, de fenémenos distintos

de aquellos que son directamente observados. La naturaleza vicaria de la comunicacién
simbélica es lo que obliga al receptor a formular inferencias especificas a partir de datos
que le proporcionan sus sentidos, en relacién con ciertas porciones de su medio empirico, a

este medio empirico se lc denomina: Contexto de los datos.

El autor menciona las contribuciones de algunos autores al A. C.:

Berelson habla de que se ticne que hacer una descripcién objctiva, sistémica y cuantitativa.

Holsti y Stone reconocen el cardcter inferencial y éstas son su principal preocupacién: “el
A.C. es una e¢s una técnica de la investigacién para formular inferencias, identificando de
manera sistemitica y objetiva cienas caracteristicas especificadas dentro de un texto™ (p32)

(es inferencial, identificacién de ideas, valores y actitudes).

El mismo Krippendorf (1990) exige que ¢l A.C. sca predictiva, observable, que facilite la
toma de¢ decisiones o que contribuyan a conceptualizar la porcién de la realidad que dio
origen al texto analizado. Para el A.C. debe realizarse cn relacién con el contexto de los

datos y justificarse cn funcién de éste.

EL A.C. TIENE DIFERENTES USOS.

Berelson (1972) (citado en Krippendorf, 1990) considera varios usos del A.C. entre los cuales

destacan:

Develar diferencias en el contenido de la comunicacién (entre personas, grupos,
Instituciones, paises.).

Comparar mensajes de comunicacién.

Revisar el contenido de 1a comunicacién y compararlo con objetivos marcados.

Identificar la claridad de los mensajes.

Identificar intenciones, apelaciones y caracteristica de comunicadores.

Descifrar mensajes ocultos y otras
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7. Revelar centros de interés y atencidén para una persona, un grupo y una comunidad.
8. Decterminar el estado psicolégico de una persona o grupo.
9. Reflejar actitudes, valores y creencias de personas, grupos o comunidades.

ELABORACION DEL ANALISIS DE CONTENIDO.

El andlisis de contenido se efectia por medio de la codificacion, el proceso en virtud del cual, las

son transfc das a idades que

caracteristicas relevantes del contenido de un 1j
permitan su descripcién y andlisis preciso. Lo importante del mensaje sc convierte en algo
susceptible de describir y analizar. (Hemandez, R. y otros, 1998). Para poder codificar es nccesario
ias de andlisis.

definir el universo, las idades de ilisis y las g
Universo: contexto de los datos.

Unidades de andlisis. Constituyen un segmento del contenido de los mensajes que son

caracterizados para ubicarlos dentro de las categorias.
Categoria. Son los niveles donde seran caracterizadas las unidades de analisis.
Para llevar a cabo la catcgorizacién existen determinadas reglas:

1. Las categorias en que se divide un conjunto de casos deben estar definidas con precisién y
claridad, de forma que no haya dudas al atribuir los casos a las categorias.

2. En consecuencia, las categorias deben scr mutuamente excluyentes dc forma que la
asignacion de un caso a una categoria impida que pucda asignarse a otra diferente.

3. Las categorias en que se divide un conjunto de casos deben agotar todas las posibilidades
del mismo, esto es, ningin caso debera quedar sin poder ser asignado a una de las
categorias.

4. Las categorias deben ser homogéneas, es decir, mantener una relacién l6gica tanto con la

variable categorizada como cada una de las demas.
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VENTAJAS DEL ANALISIS DE CONTENIDO Y LA OBSERVACION,
Tanto 1a observacién como el A.C. tienen varias ventajas, segin Herndndez y otros (ibid).

1. Son técnicas de medicién no obstructivas. En el sentido que ¢l instrumento de medicién no
*estimula™ el comportamiento dec los sujetos (las escalas de actitud y los cuestionarios
pretenden *“‘estimular™ una respuesta a cada item).

2. Aceptan material no estructurado.

3. Pueden trabajar con grandes volimenes de datos.
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CAPITULO VL.

METODO.

d i.;'nbh'dc los hijos tiene alguna discapacidad, la pargja, aunque no nccesariamente
s¢ enfoca a él o'aclla para atenderlo y sufre al saber que ¢l hijo idealizado padece alguna

discnﬁé’cxd ' Sabemos que ¢l impacto emocional que les genera enfrentar este hecho s enorme,
sin embargo no hay suficiente informacién de lo que ésta situacién genera en los demis miembros

de la féﬁiilid.:espcciﬁcamcnle cn Ios hermanos de las personas con D. 1.

Es muy comtin que el trabajo en este campo sc centre en el nifio con D. L., en sus sentimicntos,
problemas y nccesidades y, por lo mismo, no se ha sabido ver a la D. I. como un acontecimiento
social en cl contexto de la familia y de la comunidad en que ocurre, las necesidades de la familia y
la comunidad con respecto a él siguen sicndo ampliamente ignoradas y por cnde reciben una

respuesta inadecuada.

En México existen pocos estudios formales al respecto y la literatura de otros paiscs en este campo
son referencias indirectas e incidentales acerca de los efectos de '3 D. 1. sobre los hermanos, pero
muy raramente se examinan estos problemas en su verdadera dimensién y con la profundidad que

merecen,

Por lo general, los hermanos han pasado inadvertidos, de hecho son los miembros de la familia que
menos participan en los cuidados y decisiones rclativos al nifio con D. 1. y se encucntran de algin

modo en los circulos externos del campo visual de quicnes adoptan una perspectiva concéntrica.

Existen ademas otros problemas como son: los hermanos como cuidadores de 1a personacon D. I,
asignacién de responsabilidades sin darles **autoridad formal™, la responsabilidad de la persona con

D. 1. ante el fallecimiento de los padres, padre ausente (condicién frecuente entre familias




mexi ) ¥ como consect ia dependencia de la madre con los hijos y ¢l contexto social (su

cultura con resp aladi idad).

Los autores de esta Investigacién estin conscientes de que 1a problemitica es muy amplia como
anteriormente se expuso, sin embargo el interés es contribuir con éste estudio respondiendo a las
siguicﬁteé_cuesiiones: £ Qué informacién tienen con respecto a la D. I. de su hermano? ;Cuales son
sus sentimientos y vivencias? ;Cudl es ¢l impacto cmocional que les genera?, ;,Cual es el proceso
evolutivo de 'acéptncién en las diferentes ctapas (niflos adolescentes y adultos? jAtraviesan por las
mismas reacciones. de impacto y emociones que sus padres? (Qué necesitan?, ¢Cémo se

relacionan?, Cuiles son sus propuestas?, ;Cémo ven su futuro y el de sus hermanos?

Justificaciones. -

A continuacién se presentan cuatro tipos de justificaciones que dan paso a cste estudio: Teérica,
Social, Practica y Del Por qué del uso de la Mctodologia Cualitativa

TEORICA.

En la bibliografia consultada se encontré que los hermanos dc las personas con D. L tiecnen la
necesidad de recibir mas informacidn respecto a su hermano, se preocupan por los servicios y
atencidn que necesita, se ven en el futuro haciéndose responsables de su hermano; asi mismo, estan
preocupados por la forma en que cllos pueden ayudar a sus padres, pero la informacién obtenida se
parte de investigaciones escasas, no actuales y realizadas fucra de México, por lo que se considera

importante y necesario conocer lo que sucede cn cl contexto de la cultura mexicana actual.

Existe un creciente nimero de indicios que demuestran quec el hermano de la persona con D. L,
estd inmerso tanto en el ambicnte dc los asuntos familiarcs como cn ¢l del interés profesional, y
también resiente los cambios que se dan ante este suceso. Por gjemplo en Rusia, la psiquiatra Elva
Poznanski (citada en Kew op cit), confirma la opinidn de que los problemas de los hermanos pasan
con frecuencia inadvertidos a cuantos les rodean y que la mayor parte éstos son consecuencia de

los cambios que tienen lugar en la relacién madre - hijo.
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En lnglaterra Scherexber y Fecley ¥ Colernan (citados en Kew op cit) estudiaron a un grupo de

adolescentes y llegaron a la conclusién dc que albergaban innumerables temores y ansiedades en

tomoalaD. L

Tizard y Grad en 1961 y McMichacl en 1971 (citados en Kew op cit) rcalizaron encuestas
estadisticas de caricter mas general entre familias con nifios con D. 1. que incluycrorlx preguntas
sobre los hermanos, llegando a concluir que algunos hermanos tiencn problemas claramente
relacionados con el impacto dc la D.I. sobre su familia y que un porcentaje de cllos estan incluso
emocionalmente perturbados.

En México, como ya se ha mencionado, hay pocos estudios reportados formalmente.

SOCIAL.

En el presente trabajo se pretende conocer el significado que posce, para los hermanos dc las
personas con D. 1., tener un hermano con csas caracteristicas. Esto, a través de un espacio en donde
puedan cxpresarse y sentirse tomados en cuenta, con el interés dc aportar un trabajo regulado

cualitativamentce en el area de la Educaciéon Especial (E.E.).

Por medio de un pequeiio sondeo que los autores realizaron en Escuclas de Educacién Especia]’, se
pudo constatar quc ¢l acercamiento que se ha tenido a los hermanos ha sido muy esporadico y poco
sistematizado, por lo que sc¢ considera necesario enfocarse mas a los sentimicntos, necesidades,

visién del futuro, propuestas y experiencias de los hermanos de las personas con D. 1.

Sec propuso entonces esta investigacién que tuvo ta finalidad de aproximarse a la problematica de
mancra sistémica, tomando en cucnta que la alteracién en un miembro de la familia repercute cn
toda ta diniamica familiar de manera que, al contar con mayor conocimiento, se pucdan buscar
alternativas de apoyo y desarrollo, no sélo para la persona con D. I. y para sus padres, sino también

para los hermanos y asi propiciar una mejora en su calidad de vida familiar.

3 “Unp deco a insti i de E.E. del trabajo con Hermanos con D.I.” Acosta G. y Tlalpachicatl N. 2001,

Docto. Inédito
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PRACTICA

Partiendo de éuc 1a familia provee al nifio de valores, normas y que las caracteristicas personales
de los padres son agentes para la formacién de la personalidad es importante que los padres
mantengan un ccjuilibrio de atencién o “justo medio™ tanto con el chico con D. I. como con su
hermano,‘daifd'que muchas veces tienden a centrarse en ¢l primero y el segundo también necesita
de atcncién; que se lc haga participe de la situacién educativa de su hermano con D. 1. desde niilo,
para que en un futuro, como adulto, se encuentre cerca de él. Dc lo contrario puede presentar
problemas emocionales, sociales, académicos y de personalidad.

Este trabajo plantea un primer acercamiento a los hermanos de las personas con D. L, la intencién
es llevar a cabo y concretar ¢l trabajo que s¢ estd haciendo y que no ha sido formalmente
reportado. El beneficio para la Familia se plasma en la mejoria de la calidad dc sus relacionces al
interior del seno familiar y fuera dc éstc para procurar la mejora en la comunicacién, cercania,

confianza y respecto.
DEL POR QUE DEL USO DE LA METODOLOGIA CUALITATIVA”

En estc trabajo se utilizé el método cualitativo ya que nos permite conocer, de manera profunda la
experiencia de una persona que ticne un hermano con D. 1. De acuerdo con Delgado (op cit) en cl
método cualitativo se interpreta la realidad a partir del contexto de vida de la persona describiendo:
situaciones, eventos, personas, interacciones y comportamicntos que se indagan incorporando sus

propias palabras, ya sean habladas, escritas o pictéricas.

Se busca informacién personalizada, provocando la originalidad a partir de los significados que las

mismas personas claboran en lo que se conoce como sentido comtin.

A través de la entrevista cualitativa, los participantes se descubren a si mismos y analizan ¢l
mundo social y Jos detalles de su entorno, en ésta se procura dejar hablar a los implicados en la

reconstruccion de su mirada sobre si mismo como sujeto hacia los otros.

ante

Benjamine (1988 do se refierc a que hay que cierto

¢ Como
adversas.
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El interés es comprender la conducta humana desde el propio marco de referencia de quien actia y
no buscando los hechos o causas de los fenédmenos sociales, aunque estin implicitos. Debido al
tema de investigacién no podemos hacer una medicién controlada porque los sentimientos no son
una constante sino que cambian dependiendo de las circunstancias. Los datos que se reportan
surgen desde los sujetos mismos, por lo que la mectodologia cualitativa, a diferencia de Ia
cuantitativa, estd mas orientada a descubrir quc a comprobar, a descubrir que a confirmar, a
expandir que a reducir, a deducir que inducir. En cuanto al proceso, éste es vilido pues se reportan

datos reales, ricos y profundos, por lo que asume una realidad dindmica.

Objctivo General:
A través del anilisis de contenido se prectende recopilar informacién concernicnte a las

experi it entimi e idecas de los hermanos de las personas con D. 1.
Objetivos Especificos:

Conocer de los hermanos de las personas con D. L:
a. La informacién quc tienen sobre la D. I. de su hermano.
b. El impacto emocional que genera en ¢l subsistema fraternal de la familia el hecho de tener
un hermano con D. L.
¢. El proceso evolutivo de aceptacién por ciapas: niflos, adolescentes y adultos.
d. Qué relacion tienen las ctapas del proceso de aceptacion de ellos con las de sus padres.

e. Sus idades, prop as y visién del futuro.

Tipo de estudio. El tipo de estudio fue exploratorio que se efectiia cuando el objetivo es examinar
un tema o problema de investigacién poco estudiado o que no ha sido abordado antes®. También sc
utiliza cuando, al hacer una revisién en la literatura, se¢ encuentra que hay estudios similares pero
en otros contextos (otras ciudades del mismo pais o del extranjero). Sirven para obtener
informacidn sobre la posibilidad de llevar a cabo la investigaciéon mas completa sobre un contexto

en particular de la vida real o investigar problemas dcl comportamiento humano.

7 Para esta justificacién se toman algunos planteamientos de Delgado (1994) sobre la mectodologia y entrevista
cualitativa.
' H andez R., F andez C. y ista P. (1998). Merodologia de la I, igacion. Meéxia McG: Hill
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Escenario.

El Centro de’vlnvcsligai:ién ¥ Servicios de Educacién Especial (CISEE) sc creé ¢l 27 dc febrero de
1977, como un proyecto conjunto entre una pequciia comunidad dc padres de familia y personal
académico de la Facultad de Psicologia dc la UNAM, con la finalidad de unir esfucrzos para el

beneficio de personas con di idad intelectual y autismo y de la propia Facultad de Psicologia

P

a nivel de la investigacién experimental. (Jelinek R, Moreno D., Roth E., 1995).

El vinculo Facultad de Psicologia de la UNAM -- Socicdad ha permanecido inamovible,
caracterizindose por la bisqueda constante tanto del aporte y beneficio social como del avance
cientifico y del conocimiento en el irca de Educacion Especial. En CISEE se imparte una
educacién de tipo intecgral (ambicnte, familia, comunidad), que se basa en una filosofia, cuya
esencia es tratar como persona al individuo con discapacidad intelectual, es decir, consideriandolo
como alguicn que, si bicn tiene algunas dificultades basi 1iente de tipo intel 1, bién es

capaz de sentir, de comprender, al igual que los demas y, por tanto, merece respeto, afecto y

comprensién como cualquier otro ser humano y un trato digno. (Jelinck R., et al, ibid).

Actualmente en CISEE se dcesarrollan las funcioncs sustantivas universitarias, a saber:
Investigacién, bajo el marco conceptual y metodoldgico dc la Investigacion-Accion y Educacién
Participativa; Formacién y Actualizaciéon Profesional, entendida como una actividad permanente,
central y cotidiana de sus integrantes y como programas ex professo (servicio social, practicas
profesionales) y como acciones cventuales (cursos, talleres, etc.) y Extensién Universitaria,
llevando a cabo acciones de intercambio profesional e institucional, organizando diversos tipos de

actos académicos. (Jelinek R, ct al, 1996).

Estas caracteristicas de CISEE permiticron rcalizar esta investigacién. Se utilizaron sus
instalaciones para diversas actividades (entrevistas con los henmanos, campamento con los niitos,

juntas con los maestros, planecacién y organizacién del trabajo).

Muestra: No-probabilistica pues la cleccién de los participantes dependen del criterio del
investigador.
Por razones pricticas se utilizé la definicion de este concepto pero aclaramos que nada tienen que

ver con los plantcamientos que competen con investigaciones cualitativas,
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Pari

17 Henr de Personas con D, L. que asisten a CISEE - UNAM.

P

En total fueron 12 familias pues un-adolescente era de la misma familia de dos adultos que

participaron.

Procedimiento.

A.

Y

Presentacion del proyecto en la Institucion, Sc expuso cl proyccto de Tesis a la Directora
del Centro de Investigacién y Servicios de Educacién Especial (CISEE - UNAM) para
obtener su aprobacioén. Posteriormente, a los maestros, ya que es una politica que maneja la
Institucién; y finalmente se expuso ¢l proyecto a los padres de los alumnos para invitar a
sus hijos a participar, teniendo contemplada la posible participacién de 48 hermanos.
Difusion: se utilizé el periddico mural del Centro para contextualizar, dar a conocer las
etapas, avances y actividades del proyecto y promover la participacién de los hermanos
(anexo 1) Asf mismo se publicé informacion documental y algunas fotografias de las
reunioncs con los nifios que se distribuyeron internamente.

Conformacion de Grupos. Sc clasificé a los participantes en 3 grupos de acuerdo a la edad:
nifios, adolescentes y adultos para conocer cuiantas personas habia cn cada grupo y para
analizar la informacién resultante

Adolescentes y Adultos. Se programo una sesiéon grupal con actividades dinamicas para
todos los hermanos (ver del anexo 6 al 6-B) y después rcalizar entrevistas individuales,
abijertas y semiestructuradas (ver anexo 13, guién de la cntrcvista) con estos grupos de
acuerdo a su disponibilidad de tiempo, empezando con los nifios, luego adolescentes y
finalmente adultos.

Los nirios. Con cl grupo dc los nifios se trabajé con técnicas como el juego, dibujo, etc.,
para llevar a cabo la entrevista, tomando en cucnta que a algunos niftos les resulta dificil
comprender sus emociones y explicarlas.

Andlisis de informacion: La informacién quc se obtuvo se clasificéd segiin el grupo de
nifios, adolescentes y adultos, se aplicé la técnica de andlisis de contenido utilizando la
categorizacién para la clasificacién de la informacidn y se reporté cualitativamente, es
decir, primero se hizo una descripcién de lo que sucedié durante la entrevista y luego una
interpretacién de los autorcs al hacer las observaciones. Al final sc analizé y comparé la

informacién por grupos.
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G. Cierre: en esta etapa 'se presentd !a tesis a la comunidad CISEE, a la Directora, maestros

aldmnos, padres y hermanos con el objetivo dar por terminado la investigacion.

Material; ] .
- videograba | - plumas - revistas - cassecltes,
dora“ » : - cuaderno - guiénde cntre otros.
- sillas . - cartoncillo entrevista

- mesas - plumones
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CAPITULO VII.

RESULTADOS Y COMENTARIOS

Estc apartado estd organizado dc la siguiente manera: 1. Evolucién de la Investigacién, en donde

se comentan los pasos que seguimos cn la realizacién de ésta, 2. Definicién de Categorias, que son

la guia para la presentacién de los resultados y 3. Presentacién de los resultados.

1. ACTIVIDADES REALIZADAS.

Al

Presentacion del proyecto en la Institucion Sede: durante las tres rcuniones con la
Directora y una con los profesores de CISEE — UNAM surgicron propucstas y comentarios
en pro de la Investigacién. La Dircctora sugirié que se abrieran vias de comunicacién con
los macstros por lo que en las juntas mensuales se contd con un espacio para compartir los
avances, comentarios y sugerencias. En relacion a los padres, el proyecto se planted en la
junta de inicio de curso, los cuales respondicron con interés y se mantuvo contacto
permancnte con cllos a lo largo del trabajo.
Difusion en el Periédico Mural: ¢l dar a conocer las etapas, avances y actividades del
proyecto no fue posible debido a que no se pudieron reunir a los grupos en cl orden
planeado (nifios, adolescentcs y adultos) sino segtin la disposicion de cada participante.
El periédico Mural cump!ié con el objetivo de promover la participacién por medio de dos
invitaciones: una dirigida a nifios y otra a adolescentes y adultos. También se claboraron 30
folletos-invitacion (ver anexos 2 y 3) que fueron entrcgados a maestros, alumnos, padres y
algunos hermanos. EI mismo también cumplié con la funcién de contextualizar (a través de
dos articulos), de igual! manera uno dirigido a niiios y otro a adolescentes y adultos, de los
cuales también sc claboraron folletos (ver anexos 4 y 5) que fueron entregados a los 17
participantes al finalizar las entrevistas individuales.
Los articulos presentados en el periédico mural fueron relativos a: “Imponancia de la
Relacién Fratermna™, “Hermanos y Discapacidad™, “La familia es el principal agente de
formacién de la personalidad™ y “Final del proyecto™. En general se tuvo buena aceptacién,
pues se emitieron comentarios positivos.
Como se aprccia en el grafico se tenian contemplado el 100% de la poblacién (48
hermanos), finalmentc participaron 17 hermanos (35%) de los cuales 15 asistieron
voluntariamente, uno por peticién de sus hermanos y otro obligado por sus papas. De los 48
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hermanos, 10 prometieron reunirse pero al final no participaron, poniendo varias excusas
(20%); 19 manifestaron claramente que no tenian tiempo (39%); y los 3 restantes del total;
uno no asistid porque sus papas no quisieron que participara (2%), otro mas porque a sus
papas no le interesd (2%) y el ultimo si queria asistir pero su mama nunca pudo llevarlo
(2%).

!Motivos de la muestra que No participél

Sin tiempo Padre szlgeln(qrés Participaron

9%

No permitieron part. " - N - \‘\ No pudieron liavario
2% - 2%

i
Otras Excusas
20%

CARACTERISTICAS DE LOS PARTICIPANTES

"Niflos  Adolescentes Adultos

Edad  Genero

Muj. | Hom.
5 6 7-11 3 3
4 ' 7 13-18 s 02 g
» 4 19-30 3 l 1 5
Totai iz 7 T a7 ’ "7-30 11’} 6 i
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Diferencias de participacion entre manero !

\

~
; Aduitcs
|0 Contenrplados 7 f 10 31
|O Participartes 6 7 4

D. Las actividades grupales con adolescentes y adultos fueron canceladas, por falta de tiempo
para participar por parte de los hermanos el dia agendado, asi que el contacto con los
posibles participantes se hizo via telefénica. En el caso de los niflos, la respuesta fue
positiva puesto que sus papas los trasladaron. En este mismo grupo ellos decidieron si
asistirian o no, otros mis manifestaron gusto al saber que asistirian mas nifios. Con los
adolescentes fue dificil el contacto porque tenian otras actividades y algunos mas no les
interesaba acudir, se notd pena y evasion por asistir a la reunion. Respecto a los adu/tos no
todos pudieron participar por falta de tiempo, porque tienen tareas u otras obligaciones
personales’ que atender; el contacto fue por medio de la madre y aunque en algunas
ocasionés _haBlamos con ellos directamente, parece ser que no existe la confianza necesaria
para que se llevara a cabo la entrevista y finalmente, no mostraron gran interés por el tema.

E. Aunque el plan inicial era elaborar entrevistas individuales resultd necesario en dos casos
entrevistar a dos hermanos de la misma familia y, en otro caso, a tres hermanos de la

misma familia, por peticién explicita.
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2) DEFINICION DE CATEGORIAS.

Previamente a la investigacioén de la tesis se claboraron entrevistas a hermanos de personas con D.
I. como resultado de la realizacién de las practicas profesionales en CISEE-UNAM-2000
(antecedente de tesis), que conjuntamente con la revisién bibliografica y aunado a las expceriencias
de estas entrevistas dcrivaron los temas a tratar en las reuniones que sc realizaron para la

Investigacién de tesis y que posteriormente adquirieron formalidad al utilizar el andlisis de

contenido, dando paso a la conformacién de Catcgorias. Antes de pr ar los r ltados, sc
muestra la estructura y conformacién de las cinco Categorias mismas que ayudarin a comprender

la forma como se presentan los resultados.
1. INFORMACION SOBRE LA D. I. DE SU HERMANO.

Este rubro se reficrc a si el entrevistado tuvo o no informacion sobre 1a D. 1. de su hermano y esta

clasificado de acucrdo a:
a) /a c/aridad: si la informacion es explicita.

b) /2 fueate: de donde la conoce o quien proporcioné esa informacion.

c) Recuerdo de su reaccién: Si recucrda o reconoce la reaccién que tuvo al saber de 1a D. 1. de su

hermano, y

d) /2 ne idad de infor fon: Si quicre o necesita saber mas al respecto.

2. EXPERIENCIAS DE RELACIONES CON SU HERMANO Y CON OTRAS
PERSONAS.

Se refiere a experiencias positivas y negativas que habian tenido en relacién con su hermano, en

donde se incluyen:
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a) S y fones

b) Experiencia de convivencia con su hermano: cémo es y qué actividades realizan juntos.
¢) Relaciones familiares. tipo de relacidon que existe dentro de la familia nuclear.

d) Relaciones con Personas ajenas a Ia familia nuclear: tipo de relacién que tiene con la

familia extensa, profesionistas y otras personas.

3. PROYECTOS A FUTURO
Proycctos que los entrevistados tenian en relacion con:
a) Vida propis,

b) Vida de su hermano con D 1.

4. NECESIDADES FUTURAS: con respecto a ellos mismos y sus hermanos.

Y por tltimo, la categoria:

5. COMENTARIOS DE LOS PARTICIPANTES A LA INVESTIGACION.

3) PRESENTACION DE RESULTADOS.

A continuacion se presenta la descripcion de los resultados obtenidos de acuerdo a cada Categoria,
a partir de las entrevistas que sc¢ encuentran grabadas en videos y, en el caso de los nifios de 1a
descripcién que hicieron de sus dibujos, moldeamiento con barro, juegos, dramatizaciones y sus
comentarios a partir de la realizacidén de estas actividades. En las subcategorias se hace una
descripcién de los datos encontrados, se incluyen algunas frases o palabras textuales de los
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participantes que se encuentran entrecomilladas, que ejemplifican los mismos y al final, cuando
fue necesario marcado con una © se presenta un comentario de los autores. :

< NINOS.
Participaron 6 niflos, dos de ellos pertenecian a la misma familia, en total se conté con la
participacion de 5 familias. Sus edades oscilaban entre los 7 y 11 afios. De los cuales 3 fueron
mujeres y 3 hombres. En todos los casos, su hermano con D. 1. es el mayor. Y todos asistian a la
primaria. Cinco participaron voluntariamente y uno asistid por obligacion de sus padres.

Participacion por famiiia Participaclion por sexo

Misma familia 2

'

Nota edoces oecHaton ertre s 7y

o1 Diferente familia
h 19 anca. g

TESIS CON 57
FALLA DE ORIGEN




En estc grupo se tenia plancado realizar solo una sesién grupal (ver anexos 7 al 7-D) que abarcara
todos los temas de 1a entrevista; sin ci'nbargo no se pudo recabar toda la informacién y se tuvieron
que programar 2 reuniones adicionales. En la primera sesién los nifios dibujaron a su familia, a si
mismos y & cllos de grahdcs, al finalizar se les pidié de manera individual que explicaran lo que
habian dibujado (Anexos 8-A al 8-M).

En la segunda reunién se lcs pidié que dramatizaran una problemitica cotidiana de su familia
(Anexo 9) y, en la tercera reunion, se les indicé que trabajaran con barro, para conocer mas dec
ellos y de su familia, y que explicaran lo que habian moldeado; con csta reunion se pretendia cl
cierre de actividades (Ancxo 10).

Al finalizar comentaron qué actitud presentaban ante los comentarios de las personas ajenas a su
familia y todos pidicron la realizacién de un campamento. Este campamento sc llevé a cabo con el
propésito de dar por concluidas las actividades. (Ver Anexo 11)

En las 3 rcuniones se realizaron juegos que marcaron el cicrre y la confianza para regresar. A las
madres se les pidicron por escrito sus comentarios sobre la asistencia de sus hijos a las reuniones
{ver Ancxo 12)

© La realizacién de esos comentarios surgié a partir de la extensién en nimero de scsiones para
cste grupo ya que, como se€ menciond anteriormente, sélo se llevaria a cabo una. El interés
radicaba en conocer si para las madres resultaba un esfuerzo de tiempo y/o traslado, por tal motivo
era importante conocer sus opiniones; a lo cual manifestaron que ellas notaban que sus hijos
necesitaban asistir a ese tipo de encuentros y que mostraban gusto y entusiasmo por lo que
rcaccionaron con disposicion para llcvarlos.

© Las actividades con los nifios a través dec dibujos, dramatizacién, moldeamiento con barro fueron
recibidas por ellos como juego, pecrmitieron acercamos y empatizar brindando un ambiente ameno

y divertido. En todas las sesiones todos expresaron gusto por asistir.
1. INFORMACION SOBRE LA D. I. DE SUHERMANO.

a) Claridad: Ninguno de los nifios tienc informacidn elara ni explicita. Los 6 coinciden en que

‘es un problema de la cabeza...”, “a mi hermano le hace falta una valvula...”

b) Fuente._sus mamas fueron quienes les dieron la informacidn a todos.
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¢) Recuerdo de su reascciém: no sabian qué contestar, por lo que ecsto no se puedo indagar. *no

sé...”

d) Necesidad de informaciom: Se notaba una actitud evasiva, rchufan la pregunta. “mejor

dibujamos otra cosa...” *‘¢s que no queremos dibujar...”

© La mayoria dice que sus hermanos son *“‘especiales™ porque asi se los dicen sus papas, pero no

saben describir lo que es ser *especial”, tampoco tiencn informacidén precisa.
© Tanto la necesidad de Informacién como las reacciones, no se obtuvieron ficilmente porque no

parecen ser del todo conscientes y trataron de evitar cualquier tema relacionado con su hermano.

Ellos licgaron con la idea de que ““Venimos a jugar...”
2. EXPERIENCIAS DE RELACIONES CON OTROS.

a) Sentimienatos: En el caso de los niiios los sentimicntos y emociones_estin descritos de manera

que acompaiian a las demis experiencias puesto quc a los nifios se les dificulté expresarlos.

b) Coavivencia con el hermano con D. I.: Todos salen con su hermano a la tienda, siempre y

cuando *el o ella no me moleste’. La mayoria de las ocasiones jucgan futbol u otra actividad
Jjuntos. Solamente uno dijo que platica con su hermana de cosas mdis personales. También los
apoyan para cruzar calles y coincidieron en que sus papas hacen diferencia de trato: “A mi me
castigan mas que a mi hermana (refiriéndose a la persona con D. 1.)”

© Todos los participantes proceden de familias nucleares integradas por lo que conviven siempre
juntos, los gustos e intereses son personalgs; sin embargo comparten ropa, juguetes, pascos o
salidas con sus hermanos con D. 1., existe ademads imitacién entre persona con D. I. y hermano,
esto depende del contexto intrafamiliar y social ya que si la persona con D. I. es aceptada por la
familia, su hermano tiende a repetir las mismas conductas, de lo contrario, si no es del todo

aceptado, tal repeticién de conductas se lleva a cabo de forma esporidica.

€) Relaciones familiares: Los 6 comentan_quc mantiencn buenas relaciones con sus papas. No se

observaron problemas de conducta severos en ninguno. En cuanto a la manera de ayudar_a sus
papas, ésta, en algunos casos se expresa verbalmente de padres a hijos con la peticién de “No

pelear’aunque no siempre se cumple ya que comentan que hacen travesuras a sus hermanos y que
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se agreden verbalmente “nos peleamos... porque mi hermana Patricia® (persona sin D. L) le dijo
algo malo a Fernanda (persona con D. L) y clla se va contra mi...”". Sin embargo les gusta estar
juntos. En todas las actividades se notan muy activos, seguros ¢ inquietos. Muestran actitudes

cercanas, juguetonas y de confianza con ellos.

d) Rclaciones con personas ajenas a Ia familia nuclear: Todos comentaron que la_gente en la

comunidad se queda viendo a sus hermanos con D. I. y 4 de los participantes mencionaron que

ellos los encaran verbalmente sicndo muy agresivos en sus comentarios, uno de ellos dijo: “una
sciiora me dijo *;tu hermana esti loca?"" y yo le dije ;Ud. csta tarada?”

En cuanto a la actitud que mucstran con los Profesionales todos afirman que ellos colaboraron
porque sus papas los llevaron.

@ Adn no pueden verbalizar o calificar sus_sentimientos con respecto a tener un hermano

“especial®”’, sin ecmbargo cn las scsiones dec trabajo a 4 niflos de 6 sc les notaron reacciones y

actitudes agresivas cn varios de los juegos, mostraron__golpes, enojos, peleas, travesuras, palabras

altisonantes y burlas entre ¢llos.

3. PROYECTOS A FUTURO

a) Vida propia: Todos ticnen la idea de continuar estudiando y llegar a ser profesionales, 5
explicaron en su dibujo: “Soy un Arqueélogo™. *“‘Soy una enfermera™, “Yo voy a ser actor o
futbolista™. “Voy a ser una Doctora™, “Voy a scr Azafata”, uno de cllos no quiso dibujarse, pero
comentd:"Quicro scr futbolista™.

@© EI hecho dc que uno de ellos no quiso dibujarse puede haberse debido a las actitudes de burla
por parte de algunos niflos que integraban el grupo. De cualquier forma sc sigue notando agresién

de parte de los que se burlan y pena de quien recibe la agresion.

b) Vida de su hermano com D. I.: antc el cuestionamicnto **;en donde va a estar tu hermano
cuando seas grande?’ dos de ellos comentan “Con mis papas o conmigo™, 1 de ellos “yo voy a

estar con mi hermana™ (como si su hermano con D. 1. fuera a cuidarle), una mas responde a modo

la fid ialidad se utilizaron otros nombres.

® Para
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de pregunta *“,Con mis papas?™y los 2 restantes afirman que su hermano con D. 1. ““va a estar con
mis papas™.

© Este ultimo comentario de los nifios ejemplifica creencia de que_sus papis van a estar para
siempre con ellos.

4. NECESIDADES FUTURAS:

Todos comentaron que pecesitan un espacio para jugar y “estar en nuestro ambiente natural™, ser
ellos mismos y tener diversas actividades sin su hermane con D, 1. No les gusta que les presionen

para apoyarlo.

© La frase “estar en nuestro ambiente natural” se refiere a no tener reglas u obligaciones de sus
papas.

5. COMENTARIOS DE LOS PARTICIPANTES A LA INVESTIGACION.

Los 6 manifestaron el deseo de que continlie el trabajo con ellos, “que se queden aqui, que nos den
clases... todos los martes™.

<> ADOLESCENTES.

Participaron 7 Adolescentes, dos de ellos pertenecian a una familia, dos a otra y los tres restantes
provenian de familias diferentes, siendo 5 familias en total. Sus edades oscilaban entre los 13 y 18
afios; 5 fueron mujeres y 2 hombres. Estudiaban secundaria o preparatoria. 2 son mayores y 5
menores que sus hermanos con D. 1.

;
i
i
|
i

Participacion por familia l Participacién por sexo
Misma familta 1
|

Nota edades osciaBar entis on Mujeres S m Hombres 2

19 y 30 anos

1 Diferente familia
3 ¥
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Lugar que ocupan tos participantes.

1. INFORMACION SOBRE LA D. I. DE SU HERMANO.

a) Claridad: 2 de los 7 hermanos tienen informacidon clara v completa de “lo que tiene su
hermano™ y los otros 5 conocen las causas de la D. 1. de su hermano “solo me enteré por qué fue el

problema...>.

b) Fuente: 6 de los 7 gbtuvieron la informacijon de su mama ““mi mama me lo dijo” y en un caso

de la herrnana mayor. “pues yo mas bien supe por mi hermana, ella me dijo...”

©) Recuerdo de su’ reaccion: la reaccion que tuvieron al saberlo o darse cuenta, en 1 caso de 7 fue
de indiferencia ya que comentoé “no me acuerdo que tuviera ese problema...” “no supe”; en otros 2
casos reaccionaron con travesuras hacia su hermano con D. 1., ¥ habian peleas entre ellos, los otros
4 hermanos no recuerdan reaccidn de sorpresa porque “toda mi vida la he tenido (se refiere a su
hermano con D. 1.)...desde siempre...” “siempre hemos estado juntos™.

d) Necesidades de informacion: ni a_inte ecibir mas informacion de la D. 1. de
su hermano, mas bien a 3 T “cd tarl ratar! n >
1 a he no ¢ D casi pues se da por entendido que es una “persona

especial™ y ya con eso les basta, otros ya lo han platicado mucho y no es necesario volver a tocarlo.
© Cuando se indago la reaccidon que presenté uno de los entrevistados al momento de notar la D.
1. de su hermano y respondio “no supe™ acompaiio su frase con la expresion facial rampoco me

importa, lo cual se puede interpretar como evasion al tema y emociones negativas ocultas.
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2. EXPERIENCIAS DE RELACIONES CON OTROS.

a) Sentimientos: En los 7 casos existieron y sigucn cxisticndo sentimjentos positivos y negativos.
Ellos como hermanos de personas con D. 1., han aprendido a scr mas sensibles, a apovarse, se dan
cuenta de las capacidades que tiencn sus henmanos y dicen admirarlos. También lgs han ensefiado
a sus hermanos a_tratar de valerse por si mismos y a integrarse, asi como a llevar una _vida mas
saludable, todos se_desesperaron_por no _ver avances en_su_hemmano. sin cmbargo a csas

expericncias negativas no les dicron mucho peso. “todo 1o quec hemos vivido es bonito, si todo...”

Uno de ellos manifiesté sentimiento de pérdida del hermano mayor (quc es la persona con D. L)

“me hubicra gustado tener un hermano mayor, pero sin problemas...”.

© A pesar de que mostraron mucho cnojo con cicrtgs temas, no deja de existir calidad hymana y

carifio hacia sy hermano, lo quec indica que no cxiste un resentimiento interminable.

b) Coavivencia con cl hermano con D. I.: 2 dc los 7 comparten ropa, misica, espacios, lugares; y
los otros 5 ni siquiera comparten. 2 dc los 7 van al cine, 6 de 7 van por cllos a la escucla, y a veces
juegan. No sicmpre la persona con D. L. tiene favoritismo cn algunos casos hay “preferencia’™ en
atencién y exigencias escolares hacia alguno de los hermanos sin D. I. ““a veces el consentido soy
yo..."” y a veces se nota cierta presion para quc apoyen a sus hermanos por parte de los padres.
Cuando ocupan el segundo lugar de orden de nacimiento, los padres los ven como el mayor de los
hijos y ¢l mismo siente los derechos y obligaciones como tal “yo soy la mayor, lucgo clla (sefiala a
su hermana sin D. 1) y la mas chica es mi hermana (se refiere a la hermana con D. L.)...” “mi
hermana es una bebota...”. En otros casos se procura que todos los hijos tengan las mismas reglas
en casa. *‘aahh, si nos tratan igual, a ¢l (el hermano con D. 1) también 1o ponen a tender su cama™
Los 7 saben que cuentan con el apoyo dc todos sus hermanos. En general, el apoyo que se le da al
hermano con D. 1. por parte de cllos es ayudandoles con la tarea, aunque algunos les hacen las
tarea. Otra forma de apoyarlos es llevandolos a la tienda y ensefarles a cruzar las calles. No los
apoyan cuando notan que sus hermanos son autosuficientes en muchas cosas. Como hermanos, han
influido uno sobre el otro, onoD. L

© Como vimos, las peleas entre hermanos son comunes, sin embargo, existe la posibilidad de que

estas reacciones (travesuras y rifias) se deban a que su hermano con D. I. hace llorar y preocuparsc
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a sus papas y a que estos lo presionan para que apoye a su hermano con D. L. “es que yo veia que

mi mami lloraba y por eso le haciamos travesuras..
@© Son pocos los adolescentes que comparten sus cosas con su hermano y son quienes se

comportan de manera sobre protectora.

c©) Relaciones familiares:. Los 7 comentan que tienen buenas relaciones entre padres e hijos v
también_entre_hermanos, 2 de 7 no estan acostumbrados a expresarse abiertamentc scntimientos,

pensamientos; S de 7 dicen que no hay oportunidad de expresarse o de platicar, ‘‘crco que nunca sc

habla mucho dec este tema™; algunos adolescentes argumentan que solucionan mejor sus problemas

solos o consultindolos con sus amigos en lugar de su familia porque no pueden consultarlo con su
hermano con D.1. 6 hermanos apoyan a sus papds, 1a mayoria_si trata_al menos de cuidar a_su

hermano y otras veces cscuchando a su mama o acompafiandola a algin lado.

Sc puede ver que algunos tienden al rechazo y a 1a sobre proteccidn ya que se nota que 3 de ellos

sobreprotegen a su hermano con D. 1., 2 muestran rechazo por su presencia, 1 indiferencia y solo

uno mas lo ve de mancra normal.

© Nuevamente sc nota que }Ja comunicacién pucde variar mucho de familia a_familia porque en

algunos casos hay mucha y en otros no existe.

© En general tratan de ser una familia unida.

‘© Cuando hay diferencia de edadcs cntre hermanos sin D. 1., estos llegan a sentirse solos, entonces
encuentran compaitia cn su hermano con D. 1.

d) Relacic con per 7/ & Ia familia nuclear. 3 de los 7 casos comentan que hay
intromnisiones de la_familia_extensa y en_los otros 4 ni _siquiera tienen contacto _con_ellos o es
minimo “casi no los vemos...”. Todos sienten cierta presién por parte de sus familiares porque les
dicen qué hacer y eso no les gusta “ellos me dicen ¢cémo debo tratar a mi hermano pero yo creo
’n de cl “h fiestas para

que cada quien en su familia ¢no?...”, en un caso hay discrir
ricos y para pobres...” y por eso hay poco contacto. En 1 de los 7 casos sucede que se intenta

mayor convivencia con la familia extensa, aunque curio ite sélo es do no es aparente el

problemade la D. L. “a mi hermano lo ven normal, es el consentido de mis tios...”

Sdlo cuando la D. I. es leve, la gente los ve de manera normal vy cuando es severa se dan cuenta de
que Ia mayoria de la gente externa ven con extrafieza a_sus hermanos. Esto llega a provocar

tristeza, cnojo, pena, miedo pero poco a poco ellos han ido enfrentando esto con madurez pues
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muchas veces dejan que la gente piense lo que éuicra y solamente platican o “dan explicaciones™
cuando se les pregunta dircctamente, de m;nncrzi muy general, qué ticne su hermano. 5§ de 7 tratan
de integrar a sus hermanos con la familia, los amigos o la pareja ¥ en los otros 2 casos preficren
que el hermano con D. 1. se retire o esté cerca lo menos posible “si, yo le digo quc nos dgjc solos

por favor.
Con los profesionistas hay poco_contacto; por un lado, dicen que ya lo hubo cuando fueron
pequefios. 6 de 7 manifestaron que, de ser muy necesario, si les gustaria tener mds contacto con los

profesionistas para que les ayudaran a tratur a su hermano.

En realidad no lcs gusta que se les vea como “los hijos de X...” ; “el hermano dc la persona con D.

I.” sino que guisieran gque se les reconociera por ser ellos mismos.

© En_general se notan _cambios de actitud al_ir creciendo, parcce que poco a poco_se han dado
cuenta de las capacidades de sus hermanos y lo van comprendiendo mis. Ahora entienden muchas
cosas que antes no comprendian, sin embargo contindan con_cierto rechazo o sobreproteccion

hacia su hermano. Los 7 dicen que ven a sus hermanos como una persona *‘normal® o “especial™

3. PROYECTOS A FUTURO

a) Vida propis: Cada uno comenté que sc ve en diferentes actividades personales, 3 de 7 no lo han
pensado o no lo tienen claro “pues no sé...seguir estudiando...trabajar...no sé...”y los otros 4 si s¢

ven estudiando todavia o trabajando. *yo mc vee como ingeniero en computacién...”

b) Vida de su bermano con D. I.: 5 de 7 cxpresaron que a_su hermano lo ven_con su mama y 2
con algin especialista, pero_en ningiin_momento sc_ven cuidandolo o atendiéndolo “cuando mi

mama sea viejita, va estar con ella y con una enfermcra...””, solamente cn un_caso_se ve esta
intencion de permanecer con él cuando sean mayores *“‘pues yo me lo voy a llevar” (sc refiere a sn

hermano con D. 1.).

4. NECESIDADES FUTURAS
Todos necesitan saber cémo apoyar a sus hermanos, entenderlos, comprenderlos, tenerles
paciencia. Con respecto a ellos mismos necesitan que se les atienda cuando ellos lo necesiten, eso

lo deciden ellos, asistirian con los profesionistas *“‘cuando sean muy dificiles los problemas a lo
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mejor si...” que nada tengan que ver con sus hermanos o sus papas ‘“pues yo resuelvo solo mis

problemas...”.
S. COMENTARIOS DE LOS PARTICIPANTES A LA INVESTIGACION.

Todos_estarian di convivir_con _mas herman volver laticar: “‘estd bien que

pregunten™

© Conclusiones

Los adolescentes se muestran ambivalentes no solo en lo que viven con su hermano, también son
asi en otras areas de su vida, por ejemplo con su familia, en la escuela, su orientacion vocacional.
En cuanto al futuro no lo tienen claro, por ahora estan mas preocupados por sus actividades

cotidianas debido a la etapa del desarrollo en que se encuentran.

Participaron 4 Adultos dos de ellos penenecxan ala misma familia, los dos restantes a familias
diferentes, siendo 3 familias. Sus edades oscxlaban entre los 19 y 30 afios, de los cuales 3 fueron

mujeres y 1 hombre. 3 son mayoresy 1 menor’ que la persona con D. 1.

Participacion por familla Particlpacién por sexo

Mujeres 3 © Hombres 1

Nota sdades oxcilaban entre ow
19 ¥ 30 afios

> Diferente famitia
2

.
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Lugar que ccupan los participantes.

1. INFORMACION SOBRE LA D. I. DE SU HERMANO.

a) Claridad: Todos conpcen las causas de la discapacidad de sus hermanos. Uno de ellos comenta

“mi mama tomo medicamentos durante el embarazo...”

b) Fuente: Saben por diferentes medios; Uno de ellos obtuvo la informaciéon por medio de sus
papas, en 2 casos directamente del médico y en el ultimo por medio de un hermano mayor.

¢) Recuerdo de su reaccion: Todos expresaron_que_tuvieron reacciones diferentes, uno de ellos

reacciond con tristeza por no tener al hermano que esperaba, el segundo notd que su hermano no
llevaba un desarrollo normal y como estaba en la etapa de la nifiez no recuerda su reaccién, un
tercero ha convivido con su hermano siempre por lo que no tuvo reacciones extremas y el cuarto
presento cierta indiferencia porque atravesaba por la etapa de la adolescencia. “yo no lo

entendi...estaba en otra onda, amigos, masica...”

d) Necesidades de informacion: necesitan informacidn respectoala D . 1 h uno
comentd® “mas bien me gustaria saber como manejar el caracter de mi hermano, como apoyarlo,

entenderlo y tenerle paciencia™.

© Se nota mucha madurez al hablar del hermano con D. I pues el ritmo de su dialogo es mas
pausado, sereno, se puede decir que parece que comprenden mas las emociones que vivieron.
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2. EXPERIENCIAS DE RELACIONES CON OTROS.

a) Se irrzie En un caso hay coraje por notar que ¢l desarrollo de su_hermano con D. I. no

avanza: “*se estanca porque quiere, porquc ya le gusté”, y los otros tres casos argumentaron de

diferentes maneras que existen sentimientos_de_admiracién por lo quec han logrado sus hermanos.

*mi hermana es muy responsable, para ella primero es su escucla...”

Uno de 4 recuerda muchas experiencias buenas y otras que les provocan nerviosismo, tristeza,
grandes responsabilidades, dolor por recordar lo que sufricron sus padres, miedo por la agresién de
sus hermanos con D. 1. hacia sus padres. Por cjemplo, “No mec gusta cuando mi hermano X

(hermano con D. L) agrede a mi mama™.

b) Convivencia con el bermamo con D. I: pocas veces conviven juntos, por un lado, es por la
responsabilidad que se adquierc al salir con su hermano vy por ¢l _otro porque la dinamica familiar
casi nunca lo ha permitido (porque han puesto al cuidado de su hermano a otras personas) *“yo casi
110 salgo solo con él, mas bicn sale con la nana...”, ademas de las actividades laborales que ticnen
que realizar, Entre hermanos sin D. I. sc pueden apoyar, son confidentes *Con mi hermano X
(hermano sin D. 1.) puedo platicar de mis novias y sus novias...”” y también cncuentran cjemplo. Al
hermano con D. |. lo apoyan en actividades que fomenten su autosuficiencia *“‘cuando deja su traste
le digo: se te olvido lavar tu traste...”

Los hermanos adultos de las personas con D. 1. han aprendido a_scr mas_sensibles, tratan entre
ellos temas referentes a su sexualidad, y se han enscfiado la fortaleza de cada quien y la unién entre

si. En el hermano que es menor, cxiste cicrto sentimiento de pérdida por el hermano mayor que

hubicra desecado “me hubiera gustado tener 2 mi hermano como guia...”

¢©) Relaciones familiares: las 1claciones familiares se tornan de manera independiente ya que casi
siempre estin muy ocupados en ¢l trabajo o en la escuela. En dos casos hay una buena relacién con
los padres que les penmite expresar sys sentimicntos_y_ pensamientos y en los otros dos_casos,
debido a la ausencia de los padres, hay reclamos, reproches, agresién verbal, a pesar de esto tratan
de mantenerse la unidad entre hermanos *‘como hermanos procuramos apoyarnos...”. Los 4

pueden hablar de cualquier tema con_respecto a la D. I. de su_hermano, con quien se interese.

a,

Todos son exigentes con su hermano para que sea maéas autosufici > notan
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consentimientos hacia él por parte de sus padres, quicnes lo pueden interpretar como agresién o

poca tolerancia hacia su hermano.
Por otro lado cuando los padres tocan temas concernicntes a situaciones dolorosas del pasado los
hijos sin D.1. toman la posicién de escucha y algunas veces les sugieren soluciones

© Ya no les causa problema hablar sobre la discapacidad de su hermano.

d) Relaci con per ajenas a Ia familia nuclear: en_tres de los casos no se cuenta con el

apoyo_de la familia extensa; bajo el antecedente de existencia de reproches y lgjania por otros
sucesos (no por el hecho de tener un hermano con D. 1.). En otro caso la familia se mete y trata de
decir lo que se tiene que_hacer con la persona cou D. 1., su_reaccién es de_molestia y también
cuando se externan sentimicntos de lastima o compasioén. Ninguno tiene contacto con los_vecinos.

Con respecto a los amigos, uno de los hermanos sin D. 1. platica con cllos antes de¢ llevarlos a su
casa para “prevenirlos™ del comportamiento de su hermano *“‘primero les platico a mis amigos de
mi hermano...™; otro no cree necesario explicar hasta que le preguntan y los otros dos no llevan
amigos a su casa.

En cuanto a! acercamiento con los profgsionistas, varia: con 2 e¢s constante, 1 solamentc cﬁando se
cree necesario y en el 4° caso siempre existe la disposicidn para acercarse a ellos.

© Existc mayor disposicién voluntaria para participar en situaciones que tengan_que ver con_el

hermano con D. 1. cuando son adultos que cuando son adolescentes

© No necesariamente la intervencién de la familia extensa significa apoyo para la familia nuclear.

3. PROYECTOS A FUTURO

a) Vids propis: Todos pretenden un_futuro estable “tanto emocional como econémicamente™.

Dos de ellos quieren rehacer su vida y retomar sus estudios.

b) Vida de su bermano coa D. I.: Tres de los casos visualizan a su hermano con D. 1. viviendo de

manera_independiente cuando llegue a la _adultez; y en otro mas se ve viviendo con su hermano

porque asi lo han manifestado sus papis y el mismo ya lo asumid “me han dicho, tu algin dia tc

haris cargo de tu hermano...” “me siento responsable de darle mi tiempo, porque no toda la vida

mis papis van a durar...”.
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@ Han_madurado, en_cl manecjo de sus emociones, en entender las actitudes de sus hermanos, en

ser mas sensibles vy tolerantes.
4. NECESIDADES FUTURAS

En general necesitan *“‘saber cémo apoyar a sus hermanos, entenderlos, comprenderlos, tenerles
paciencia”, que se atienda a la persona con D. 1. y a cllos juntos cuando haya disposicién de ambas

partes.
5. COMENTARIOS DE LOS PARTICPANTES A LA INVESTIGACION.

Sc pidié que se continuara con las entrevistas, también se agradecié el espacio para hablar, en ¢l
que manifestaron que Ies ayuddé al expresar: “te ayuda mucho desahogartec de vez en cuando...”
“gracias a uds. por escuchamos, pucs ayudan a desahogar...” “cstd padre que platiquemos, me

imagino quc es para ayudar a estos nifios, es para acercarse a la familia, gracias...”
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CAPITULO VIIL
DISCUSION.

En este apartado sc presentan reflexiones acerca de 1a informacién recabada cn el marco teérico y
la que se encontré en esta Investigacién, se explican similitudes, diferencias en orientacién y
complemento ad hoc en los siguientes temas: .

Subsistcma Fraterno,

Nifios,

Adolescentes,

Adultos,

Padres,

Familia,

L )

Relaciones con Personas ajenas a la familia nuclear y se enuncian algunas Diferencias en

valores culturales:
< SUBSISTEMA FRATERNO.

Powell y Ahrenhold (1991)'°, mencionan como caracteristicas de la relacién fratermna la
confidencialidad v consejeria; sin embargo en esta Investigaciéon se cumple sélo entre hermanos
sin D. 1. ya que estos buscan cntablar un didlogo y no es reciproco con su hermano con D. 1.5 en
cuanto a la condicién de igusidad. entre persona con Discapacidad y hermano, se encontré que
ésta no se cumple puesto que desde niflos se dan cuenta por si solos o por sus papas de las
diferencias entre ellos.

Al igual que Powell y Ahrenhold (ibid) los resultados de esta Investigacidn coinciden en que como

hermanos, han influido uno sobre cl otro, tcngan o no D. I, se han ensefiado dirccta o

indirectamente varias cosas, destacando que, por un lado, la persona con D. 1. ha fornentado a su
hermano a ser méas sensibles ante otras personas con discapacidad, a darles un trato justo y verlas
dc manera natural; por otro lado ellos como hermanos tratan de cnsecflarle desde ser mas

autosuficientes hasta informacion sobre la sexualidad o incluso cémo relacionarse con personas del

'® Con base en las apor i de estos se harin diversas discusiones ya que son quicnes sc han enfocado mis
en cstc tocma.
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sexo opuesto. Dc igual manera los hermanos de las personas con D. 1. llegan a participar como

intérpretes de su hermano con D. L, por la deficiencia en ¢l lenguaje de cste ultimo.

Dc acuerdo con Hernandez (1998), en el subsistema fraterno se cumplen las condiciones de
competencia, cooperacién y negociacién, completando estz idea, en este cstudio, sc encontré quc
estas condiciones se dan de acuerdo con las capacidades de la persona con D. . Cabe destacar que
el objetivo de la competencia que existe entrc los hermanos es por captar mayor atencién de sus
padres; pero los papas ven a sus hijos con D. L. con menos capacidades por lo que les brindan mas
atencion.

Al igual que Powell y Ahrenhold, (op cit) y Sorrentino (1987) sc¢ encontré la caracteristica de
celos por la nccesidad de atencién y se manifiesta con hostilidad y poca tolerancia. El sentimiento
de_soledad aparece cuando hay gran diferencia de cdades entre hermanos sin D. I, pero
encuentran compailia en su hermano con D. 1. Esto lo manificstan los hermanos mayores.

Lewis (1976) encontrd cicrtas dimensiones dentro dcl ambito familiar que se utilizaron para

describir 1a relacién fraterna cuando hay un miembro con D. L.:

a) Alianza: se observé que ésta solo scﬂéumplc entre hermanos sin D. I, ya que en la
poblacién que participé no se encontré ninguna mancuema cntre hermano y persona con D.
1.

b) Mitologia (que se conceptualiza como distorsiones de la realidad): la confusién existe,
sobre todo en nifios, cuando la informacién que ticnen sobre la discapacidad de su
hermano, no es clara en ocasiones.

c) Autonomia (independencia). En la ctapa de la adolescencia aparece esta caracteristica
desde que buscan resolver sus problemas solos y por ellos mismos. Como adultos sc
observa que ellos e exigen a su hermano con D. 1. 1a realizacidén de determinadas tareas,

enfatizindose mas cn esta etapa, sobre todo si seran cllos quienes se hagan cargo de é1

Al igual que Powell y Ahrenhold (1985) existe distorsién de la realidad pero esta caracteristica
solo aparece en el grupo dc los nifios ya que comentan que hay temas en la familia que “no se

deben_hablar”, aunque quienes participaron afirmaron que en sus familias existe una relacién

estrecha.

A diferencia de Rodriguez-Ramirez (1996) quienes reportan que cxisten desconfianza,
simulacién, resentimientos y odio en todas las familias que ticnen un miembro con D. 1., en este
estudio se encontré que ¢n la mayoria de las familias se fomentan la comunicacién y confianza.
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< NINOS.

Se encontraron los mismos argumentos que Bank Kahn (citado en Powell y Ahrenhold, op cit) ya
que sc observé que centre la persona con D. 1. y los hermanos pequefios sc comparten ropa,
juguetes y lugares; también se acompafian_y se imitan el uno al otro.

A diferencia de Telford y Sawrey se observé que el resentimicnto que existe en contra de la
persona con D. I, sucede en los hermanos pequeiios cuando notan o sienten la confusion de sus
padres, por esta razén ellos reaccionan agresivamente contra su hcrmano con discapacidad. Es
decir no es un sentimiento por la discapacidad de la persona sino porque ellos también quiercn
proteger a sus papds.

Al finalizar la Investigacidén, surgid la peticién_de continuidad por parte de los padres para

atender a sus hijos pequenos.
<> ADOLESCENTES Y ADULTOS.

Los hermanos que son adolescentes, viven junto a su hermano con D. L. experiencias que se dan
en cualquier vinculo fratemo, en donde hay envidias, enojos, peleas, disgustos, travesuras, alegrias,
buenos momentos. Pueden mostrarse ambivalentes con respecto a su hermano con D. 1., sin
embargo de alguna u otra manecra les impona saber qué pasa con él.

De acuerdo con Lewis y col. (1976, citado en Slaikeu, 1996), las habilidades para la negociaciéon
son una caracteristica que va tomando forma en la adolescencia y como los entrevistados
mencionaron “vamos probando la solucién con difercntes personas™ refiriéndose a distintos
problemas. Ya en la adultez se les observa actitudes conciliadoras.

Por otro lado Sorrentino (1987) menciona de mancra general que surge sentimiento de “pérdida”
por el hermano “‘normal” que espcraron. En la poblacion que participé en esta Investigacién se
encontré que dicho sentimiento se manifesté con mayor intensidad cn la etapa adulta y en algunos
adolescentes. Se¢ encontrd similitud con ¢l mismo autor cuando indica que el crecer con una

persona especial sensibiliza y prepara para la vida adulta. En la poblacién particip re: que

algunos hermanos desde adolescentes llegan a manifestar admiracién por las capacidades de su

hermano con D. 1. y cuando son adultes ademas adquiercn mayor respomnsabilidad dec su propia

vida y del hermano con D. 1.
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Finalmente, en este estudio se encontré que los hermanos adultes tienden a scr exigentes con su

hermano con D. I. para quc logrc su autonomia y no estamos hablando de¢ competencia por
atencién como sc ve en nifios ¥ adolescentes, mas bien los hermanos pueden notar y valorar las
capacidades de sus hermanos con D. L. porque lo ven de manera mas “normal™; es dccir, como
una persona capaz de desarrollarse y ser autosuficiente. Influyendo aqui su personalidad, su punto
de vista, edad, la cvolucién de sus rcacciones emocionales y las posibles responsabilidades que
adquiriran en cl futuro, por estas razones, no ¢s ¢l mismo punto de vista que cl de sus padres.

Finalmente Avila y Duran (1998) reportan que los padres llegan a las etapas de equilibrio y
reor, i ion, en cl subsi 1a fraterno se encontrd que existe reconocimiento y aceptacion mas

consciente de la persona con discapacidad en las etapas dc adolescencia y adultez.
< PADRES.

En este estudio se¢ complementa la idea de Bernard (1983) y a Hernindez (1998) cuando
mencionan que son los padres quienes enseian a sus hijos a qué temer, y cémo relacionarse ya
que van delineando o ensefiando las reacciones que tendran hacia personas cxtraiias, sobre todo cn
reacciones de asombro que estos tltimos prescnten con respecto a la persona con D. L. Estas
ensefianzas son parte de la personalidad que van formando los padres a los hijos.

Asi vemos que la relacién de poder Padre-Hijo sin_D. I., cn donde el primero puede jnfluir
sobre cl segundo para aceptar o rechazar a su hermano con D. 1. y si se da en términos impositivos,
es decir, cuando el padre es autoritario, los hijos (sobre todo los adolescentes) tienden a la
resistencia, resultando en una dificil convivencia.

Por otro lado Ingalls (1982) menciona quc las reacciones por las que atraviesan los padres al tener
un hijo con D. I son: choque, ansiedad, temor, horro, culpa, negacién, proteccién excesiva, pena
vergiienza, pena luto; en csta investigaciéon se encontré que los hermanos presentan pena-luto
pena-verglienza, es decir no experimentan las reacciones de manera tan intensa como sus padres ni

tampoco las mas dificiles o drasticas.
< FAMILIA

En este estudio sobresale que las familias que tienen una actitud de aceptacién hacia el hijo con D.
1., son al ind di ya que se alejan de la familia extensa porque la pareja es quien

P

decide el grado de contacto que desean mantener con cllos y va delineando la persopalidad dc
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sus hijos. En esta investigacién se encontré que los adolescentes y adultos estan dispuestos a
sacrificar espacio, tiempo y el dinero que sus padres tenian destinado para cllos, ya que

comprenden y apoyan al hermano con D. I.

< RELACIONES CON PERSONAS AJENAS A
LA FAMILIA NUCLEAR

Al igual que Sorrentino (op c¢it) en csta investigacién se encontré que algunas personas se apenan
porque su hermano con D. 1. se presente ante sus amigos y sélo cuando lo erecen necesario o se les
pregunta directamente comentan *“lo que tiene”. Sin cmbargo, no todos tienen motivos para

esconderse o tener vergiienza.
Por otro lado la comunicacién quc cxiste de los participantes con los Profesionistas que trabajan

con sus hermanos es muy poca, esto cs debido a falta de ticmpo por las actividades o a la negativa

de ser vistos como “los hermanos de...” o *los hijos de...”

«<» DIFERENCIAS EN VALORES CULTURALES.

Esta investigacién no tenia por objetivo conocer las diferencias en valores con otras culturas, sin
embargo, a raiz de la literatura revisada de paises como Inglaterra y Espafia y se encontré que: en
los estudios que realizaron Powell y Ahrenhold, (op cit) de Inglaterra, mencionan que los padres
presionan a sus hijos académicamente para compensar las expectativas de un hijo con otro; sin
embargo, en México, la poblacidn participante de este estudio resiente mds un tipo de presién de
sus padres por cuestiones sentimentales, cambios de actitudes y emociones, que por cuestioncs

académicas o de competencia.

También cn la cultura mexicana es que se tiende a conservar ¢l sentido de pertenencia familiar,
expresiones afectivas, socializacion, proteccidn de los miembros de la familia. Por tales motivos se

visualiza al hermuano con D. 1. cn ef_future dentro de la familia y en otras culturas

documcntalmente sc sabe que sc les recluye en alguna Institucién dado que existen mejores
condiciones legalcs, econémicas y dec infraestructura que apoyan a los papas y la persona con
discapacidad desde que nace. Aunquc en nuestro pais se csta emp do por fc una cultura
hacia la discapacidad no se cuenta con oportunidades (trabajo, estudio, social) que integre y se
acepte la diversidad y que al mismo tiempo permitan a la familia no sentirse cxcluida. Y por
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altimo, a diferencia de lo que menciona Freixa (ibid) en Espaila, los padres no limitaron su
descendencia cuando el hijo mayor tuvo D. 1. ya que la mayoria de la poblacion que particip6 ticne

otro hermano aparte de la persona con D. I Por lo anterior la funcién de socializacién cntre

hermanos no se ve afectada en todos los casos dado que ese otro hermano brinda una situacion de

igualdad y convivencia.
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CAPITULO IX

CONCLUSIONES GENERALES.

El objetivo principal de esta Investigacién fue conocer a los hermanos de las personas con
Discapacidad Intelectual y a través de su testimonio para acercarmos a su dinamica familiar,

permitir que desahogaran sus sentimientos y expresaran sus pensamicentos, de “escucharlos™.

Al hablar de Familia, se observé que en ella s¢ desarrollan habilidades de supervivencia, se gestan
valores que ayudan a integramos a la sociedad. Los roles que se llevan a cabo cn pareja y su
conduccidn cn situaciones adversas son modelo para los hijos; estos aspectos van moldeando la
personalidad y van siendo matizados por el tipo de atencién y cuidado que nifios reciben de sus
padres. En México cxisten diversas formas de interaccién familiar pucs las caracteristicas son muy
particulares y complejas

Cuando existe una persona con D. I la dinamica familiar ve afectado su funcionamiento; los
padres s¢ ven obligados a recorganizar su relacion marital y sus sentimientos, puedc ser que la
relacién se rompa o se una mads, pero cs inevitable que se desequilibre ante la incertidumbre que
provoca cste acontccimicnto sobre todo por las necesidades de su hijo con D. 1. Como padres,
atraviesan por difercntcs etapas, duras y dificiles de superar. La confrontacién de sentimientos por
el hijo descado se vuelve ticita, aunado a los ajustes ccondmicos, educativos, sociales, de
informacién y descanso quec ticnen que rcalizar para salir adelante. De la misma forma se vuelve
complicado para los hermanos que. ademas de preocuparse por su hermano con D. L., también lo

hacen por sus padres.

La influencia de un hermano sobrc el otro ¢s trascendental para las futuras interacciones entrc
cllos y con el medio, es la base para aprender y desarrollar su personalidad, a la par que se

enseiian destrezas sociales.

En estc estudio se destaca que los hermanos estian precocupados por c6mo apoyar a sus padres y a
sus hermanos con D. 1. como la mayoria lo manifestd; participan en el cuidado de su hermano y en
la escucha que prestan a sus padres. Muchos hermanos se sienten responsables de su hermano, en

un futuro, y por eso la preocupacion por cémo apoyarlo en cl prescnte.
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En estc estudio se encontré que, para los nifios, son éonfusas las etapas de crisis por las que
atravicsan sus padres, toman una postura defensi\_ra“ ¥ reaccionan de forma agresiva en contra de
su hermano con D. 1. porque, desde su p\'mtdndc v;taﬁ,vcr’ccn‘que le iacen daiio a sus padrces. Esta
reaccién no es del todo consciente, pero ello hace 'pénsar a los padres que nunca podran llevarse

bien.

En esta Investigacién también resalta que en la relacién fratema con un miembro con D. L
también se cumple la caracteristica de acompafiamiento en la nifiez, en los adolescentes saben que
no cuentan con su hermano con D. L. para confesar y aconsgjar inquictudes y los hermanos adultos

son un apoyo para los padres al cuidar y atender a su hermano con D. L.

También es importante que en las 3 ctapas (nifios, adolescentes y adultos) se les dé un lugar para
expresarse y la atencién que les corresponde, asi como valorar sus logros y metas. De 1a misma
manera se observa que para que la relacién entre hermanos cvolucione, e¢s fundamental que sus
sentimicntos sean expresados, escuchados y comprendidos. No que olvidar lo dificil que es este
proceso para ellos . Es importante tener la disposiciéon de hablar con los hijos y escuchar qué es lo
que les incomoda y/o preocupa ya que la comunicacién que sc¢ establezca sera la clave para
expresar claramente cémo se siente cada miembro ¢ influyc enormemente en cl tipo de relacion
que se de en el seno familiar. Es decir, cambiar un ecsquema conductual con el que los padres
fueron cducados, construyendo con los hijos nucvos valorces, actitudes y formas dec relacionarse.

Es fundamental que los padres hagan conscientc el tipo de esquema y valores en que fueron

educados y van construyendo.
En cuanto a los objetivos planteados en esta Investigacién se puede concluir lo siguiente:
Con respecto al tema dec la Informacién los nifios que participaron en csta Investigacién no

siempre quisieron saber las causas que propiciaron_ta D. I. de su hermano porque confian cn las
respuestas que les den sus padres (sean imaginarias, realcs, irreales o ficticias). En cambio a los

adolescentes y adultos si les interesa porque en un momento llegaron a cuestionarse si heredaran

esa D. I. a su descendencia.

En general existen sentimientos v reacciones mas positivos que negativos en los hermanos de las
personas con D. I, ya que en la entrevista depositaron comentarios que describen su presente; no
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es una visién que provenga solamente de los padres, de la persona con D. 1. o los profcsionistas

sino es una concepcién desde su propia perspectiva, prod de su to
familiares y su subjetividad ya que los hermanos viven experiencias diferentes con respecto a la
persona con D. I que la de sus padres y a veces éstos interpretan mal algunas actitudes o
reacciones; esta visién encuentra lugar en el relativismo ontoldgico en donde la realidad se

aprehende e interpreta de acuerdo al sentido que tienc para el sujeto cognoscente.

Con respccto al objetivo sobre jmpacto emocional (primera impresién), en los hermanos
pequefios de la persona con D. L. se encontré que este impacto no es muy evidente, ya que crecen
con cste tiltimo y no parecen notarlo como alguicn diferente. Identifican en algiin momento dc sus
vidas, que cllos rebasan las capacidades de su hermano mayor con D. 1. y es cuando los padres
transficren Ia posicién dec hermano mayor al segundo hijo aunque no todos viven presién o actitud

de compcnsacion del “hijo perdido® de sus padres.

En los hermanos mayores (adolescentes y adultos) de una persona con D. I el impacto emocionat
(primera impresién) es similar a las reacciones por las que atraviesan sus padres, pero no las viven
de forma drastica porque no es su responsabilidad directa, ademas por peticién de los padres
algunos de ellos los aceptan un poco mdas rapido. E! momento de confusién, odio, ira, o
resentimiento aparecc en el caso de que los padres no hayan aceptado al hijo con D,L, en este caso

el hermano mayor sucle tener cmociones ambivalentes con respecto a su propio hermano.

El proceso de aceptacién dc los hermanos parece cstar ligado con 1a dinamica familiar, asi como
con la personalidad de cada uno. Es importante hacer notar que los nifios ticnen actitudes
extremistas de aceptacién o rechazo hacia su hermano con D. I.; los adolescentes son muy
ambivalentes probablemente porque atraviesan por ¢sta etapa y estan preocupados por si mismos;
los adultos manifiestan aceptacién plena y comprenden mejor la situacién de sus hermanos y
padres, destacan y valoran mas las capacidades de sus hermanos con D. L.

Los hermanos no necesariamente cubren todo el cuadro de gmociones por cl que atraviesan sus
padres en su proceso de aceptacién, experimentaran una, dos o hasta tres, en la mayoria de los

casos fueron: proteccién excesiva, pena-vergiienza, pena-luto, pero no se prolongarin en csos
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puntos por demasiado tiempo. Ello depende de la discapacidad o la apariencia fisica que tenga su

hermano, de la claridad de la informacién y de la edad del hermano.

Todos necesitan_saber como ayudar, tratar, entender y comprender a su herrnano con D. 1. Sc
obscrvo que los nifios quieren ser tomados en cuenta y un espacio propio para expresar sus

cmociones y sentimicntos. Ademas de que en algin momento los participantes de esta

Investigacién propusieron la comtinuidad de! espacio de escucha que recibicron en csta

Investigacién. En ningtin grupo encontramos la necesidad de mayor informacién sobre la D. 1. de
su hermano.

f_os hermanos notan que personas ajenas a! nicleo familiar hacen diferencias de trato o toman
actitudes despectivas para su hermano con D. 1., algunos de cllos reaccionan de forma agresiva y

otros lo hacen llorando o dcsesperandose.

En cuanto al futuro, muchos no quieren tocar este tema, o ticnen una vaga idea de donde estarin
ellos mismos, menos aun han pensado en su hermano con D. 1. Cuando nifios, piensan que estaran
juntos siempre, cn la adolescencia no los quieren cerca y en la adultez visualizan que sc haran

cargo de cllos por acuerdo implicito o explicito con sus padres.

Los autores de este trabajo proponen fomentar, de manera paulatina, el aprendizaje de aceptacion
de los hermanos de las personas con D. 1. desde que son nifios y en el caso de los adolescentes y
adultos permitir despejar y descargar sus cmociones al *‘escucharlos™, antes de adjudicarles la
responsabilidad de su hermano con D. I. como hemos sefalado cn estos aspectos el modelo que

aportan los padres cs trascendental.

Por otro lado, la utilizacién de la metodologia cualitativa permitié a los investigadores adaptar las
actividades planeadas previas a las entrevistas. No se siguié un método rigido por lo que la
sensibilidad, creatividad de los autores permitié conocer abiertamente los valores, actitudes de los
cntrevistados por medio de constructos simbdlicos, connotacion del habla, seiiales, o huellas de las
emociones, gestos y tonos que los participantcs fueron expresando como sobresalientes y

significativo de acuerdo a su contexto de vida.

Pudiera pensarse que los datos pucden posecr una vida poco perdurable porque Ja Investigacién es
de corte transversal, es decir, los hermanos entrevistados creceran y tal vez su visién ya no sera la
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misma dentro de algunos aiios; sin embargo, su importancia depende dcl contexto de cada persona
o bien de una permanencia observable longitudinalmente como pudiera obscrvarse si se
- entrevistasen los nifios de esta poblacién en otro momento, cuando sean adultos, sobre €l mismo

tema.

La'lnvestigacién también sc basé en el no determinismo que sefiala que el ser humano no es
receptor pasivo de estimulos que provienen de su medio ambiente, es un agente activo que posec
intencionalidad en relacién al medio fisico e interaccién social (aunque para los niflos sea confuso
pues sus actos también tienen intencién) de esta manera el método cualitativo pcrmitié conocer a
qué tipo de categorias estaban reaccionando los hermanos de las personas con D. 1. y su manera de
responder antc cllas. “Escuchar a los hermanos dc las personas con D. 1.” también pretendié una
concepcidén holistica dado que se intentdé comprender este fendmeno para visualizar en su

totalidad la forma en quec se esta tratando la D. 1. en México.

Por otro lado, es importante quc el trabajo que sc realiza en el area de Educacién Especial no deba
centrarse tnicamentc en las personas con D. I. sino fomentar que se ampli¢ el trabajo mas
sistemditicamente con la familia y los hermanos ya que desafortunadamente no estan dentro de las
prioridades del trabajo de los profesionistas.

Si tomamos cn cuenta que aproximadamecnte existen 2.16 millones de hermanos, quienes en
mucho casos no han sido favorecidos cn atencién, la intervencién del psicSlogo podria fortalecer
en primer lugar a ellos mismos y también a su familia al apoyarlos emocionalmente de mancra
sistematica. Por ello se considerar indispensable atender a toda la familia para prevenir et
deterioro paulatino de las relaciones familiares, ayudando asi oportunamentc tanto a la pareja

como a los hermanos.

Es importante que el psicologo scpa acompaiiar a los padres ante la presencia de un hijo con D. L,
el trabajo comienza por atender directamente a la persona con D. I. sin descuidar al resto de la
famnilia (padres y hermanos). Si es el psicélogo quien proporciona informacion a los padrcs sobre
las caracteristicas de la discapacidad y trabaja junto con cllos en la deteccién y atencién que la
persona con D. I. necesita, bencficia a los papas en su apoyo para su hijo con D. I. D¢ igual

manecra si cucnta con las impresiones de los hermanos, puede fomentar la comunicacién en la
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familia acerca dec las expectativas de todos los miembros, incluyendo a la persona con
discapacidad, sin dejar de lado las dificultades que atraviesan los padres como pareja.

Cuando la persona con D. 1. va creciendo, ¢l acompafiamiento del psicélogo sirve para que los
padres y hermanos no se sientan solos porque tendrian en quien confiar para recibir informacién y
opciones para la atencién de la personacon D. I.

En las investigaciones con los hermanos, podria favorecer las redes sociales entre ellos, por medio
de una terapia grupal o como grupos de apoyo, en donde ¢l psicélogo participe como facilitador en
la expresién de sentimientos y de escucha entre los participantes.

El papel del psicélogo en este tipo de investigaciones supone el trabajo conjunto con la familia, sin
ser un jucz, mantenicendo la mayor empatia posible. Que su trabajo como investigador no le de una

postura fria y lejana de la situacién.
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CAPITULO X.

SUGERENCIAS.

1. Se debe procurar un acercamiento de confianza hacia padres, hermanos y maestros para
introducir el tema. Ya que en la presentacién de la investigacién se noté que sc necesita cierta
sensibilizacion para poder atender esta poblacion, el hacerlo de csta manera favorece cl

recibimiento por parte de la comunidad de la institucién.

2. Es importante mantener comunicacién clara con el Centro donde sc investigard desde el
principio para plantear los objetivos perseguidos y no crear falsas expectativas y temores. De la
misma forma, dar a conocer avances dc las ctapas de la Investigacién, procurando l1a oportunidad

de retroalimentacidn y asi brindar confianza ¢ intercambio de informacion.

3. Con los participantes, es necesario llevar a cabo un adecuado rapport y, al final de cada
encuentro, propiciar Ia estabilidad emocional dc cada participante, asi mismo plantearles objetivos
y actividades para tencerlos claros. Cuando sea necesario dar continuidad a cada entrevista, debc
existir flexibilidad y apertura en ticmpo y espacio o, cn su defecto, canalizar a profesionistas

especializados si es que no esta dentro de nuestro campo de accidn.

4. Se propone sensibilizar a algunas esferas sociales como la escuela, vecinos y amigos para no
tener altas expectativas sobrc el hermano “normal™ y asi no presionarlo; ademas dialogar entre
hermanos, con los padres y con los profesionistas sobre todas las inquictudes y preocupaciones que

observen, considerando, por supucsto que cada quicn tiene su propia perspectiva.

5. Al empezar por abrir un espacio de escucha para los hermanos de las personas con D. I. se debe
hacer una descripcion, con un registro fiel y sin sesgos de los datos, que permitan un acercamiento
Yy comprensién de la relacién que guardan sus categorias con el tema referido. En este tipo de
investigacién se involucran experiencias, sentimicntos y no se busca la generalidad pero si la
apertura de entendimiento y empatia para los participantes, de acuerdo a su realidad. La utilizacién
de la metodologia cualitativa, asi como la entrevista, técnica de observaciéon y reportes de

1tad, 1

resultados (A. C.) permiten un acercamicnto y organizacion de r s a tan comple;j

Investigacion.
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6. En futuras investigaciones se sugicre tomar en cuenta las siguientes problemaiticas: a) los
hermanos como cuidadores de la persona con D. 1, b) asignacion de responsabilidades sin darles
“autoridad formal™, c) la responsabilidad dc la persona con D. L. ante ¢l fallecimiento dec los
padres, d) pudre ausente (condicién frecuente entre familias mexicanas) y como consecuencia
dependencia de la madre con los hijos y el contexto social (su cultura con respecto a la

discapacidad).

84




EPILOGO DE LOS AUTORES.

Nicolds Tlalpachicatl Cruz

Llegué a CISEE con la intencién de conocer y aprender la forma de trabajar con personas con

Discapacidad Intelectual. Aprendi que son personas muy sensibles y sencillas, con gran necesidad
de carifio. En sus familias lo tienen pcro creo que en lo profundo pueden existir en muchos
familiares sentimientos de odio, rencor, pena, vergilenza y por supuesto de alegria por contar con
una familia. De alguna manera me di cuenta que los padres habian recibido atencién méis completa
que los hermanos, porque a los hermanos se les atiende solamente cuando los padres lo piden casi
siempre cuando ya hay problemas.

Ahora que ya escuché a algunos hermanos de los alumnos me doy cuenta de que muchos necesitan
solamente hablar, otros que les digan cémo apoyar, entender y tolerar a su hermano con D. 1., unos
mas que se resistieron a hablar por experiencias anteriores que no fueron muy benéficas y otros
que estin mas preocupados por ellos mismos que por sus hermanos.

Para mi fue una satisfaccién enorme verlos salir muy tranquilos al sentirsc escuchados, algunos
expresaron que les sirvio la experiencia, los nifios se fucron felices por haber tenido un espacio
para ellos en dondc podian gritar, hablar, incluso malas palabras y desahogarse casi por completo.
Es importante hacer hincapié que los nifios merecen especial atencién ya quc en ellos es posible
prevenir problemas mas adelante.

Por todo esto estoy seguro que cumplimos con el objetivo principal de la Tesis: escuchar a los

hermanos.
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Gabriela Acosta Enriquez

La circunstancia que dirigié mi interés para encaminarme en ¢l 4drea de Educacién Especial fue la
convivencia con una persona con parilisis cerebral quien me guié en buena parte de mi desarrollo
profesional, siendo *“cuidador y guia™durante el ejercicio de las practicas profesionales en cl drea
laboral...Sus ensefianzas rescataron mi autoestima ¢ impulsaron mi inquictud por conocer los retos
que ticnen que vencer las personas que padecen del algin tipo de Discapacidad, ya que ¢l se
desenvolvia con entusiasmo.

El tema que se concreta cn csta tesis surgié de la realizacién de las practicas profesionales en
CISEE- UNAM, ya que cn cste Centro se tuvo la oportunidad y apoyo para poder acercarme un
poco a los hermanos. Dado que las aportaciones dc los trabajos de mis compaiicros se ubicaron en
el trabajo sobre autoestima de las personas con D. I, ¢l uso de transporte, mancjo de dincro y
trabajo con padres, mi interés también se confundia con este iltimo tema - complejo y denso - sin
embargo un area faltaba...los hermanos, por ellos y por sus experiencias se encaminan los
esfuerzos que se mencionan en esta investigacién.

Durante las cntrevistas que tuvimos con ellos se expresaron sus muy diversas opiniones desde
cmotivas, hasta planas y sin inflexidn de sentimientos, pero se mantuvo la intencién de brindar et
espacio y la escucha...

Decbo terminar agradeciendo su muy valiosa participacion y la mira personal de no cerrar esta

investigacidn en este punto, por el contrario: continuarlo.
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ANEXO1

PERIODICO MURAL Y FOLLETOS,

Dirigido a: macstros, alumnos, padres y hermanos de CISEE.
Objetivo general: que el periddico mural sirva como medio e comunicacién y enlace de informacién.
Obletivos especificos: Invitar a participar en el proyecto a mds hermanos de personas con D, 1,

Contextualizar el proyecto.
Dar & conocer algunos temas de interés asf como informar el desarrollo del proyecto,
Reforzar esta informaci6n con folletos que estarén dirigidos a padres, hermanos y magstros,

25 de enero de 2002,

PROGRAMACION CONTENIDO TECNICA A UTILIZAR ACTIVIDADES RECURSOS DIDACTICOS
Se utitizarén caricaturas para
invitar a participar en el Hoias de colores
Invitacion. Invitacién a los Visual proyecto y explicar formas de Ti ) "
Hermanos. oua comunicacion Yeras, pegamento.
Entregar invitaciones escritas Faumi, Papel América
personalmente.
Exposicion escrita del
. “Importancia de [a . articulo, Hojas de colores
Adiculo, relacion fratema”, Visul, Se entregardn folletos a papés, Ilustraciones,
macstros y hermanos.
. Pegar algunas de las Fotografas.,
Informacién de lo
Sesicn grupaldeinicio, | sucedido altémino de Visudl fotografia tomadasncada | Papeles de calores
asesi dindmica, Tijeras, pegamento.
a sesion. ;
Recortes de revistas.
Exposicion escrita del
, “Hermanos y . articulo. Hojas de colores
Aticulo. Discapacidad”, Visudl Se entregarén folletos a papds, Hlustraciones.
magstros y hermanos,
“La familiaes ¢}
principal agente de Exposxcni'n escrita del Hojasde colores
AtieoyCiene | Tomaciondela Visul artcul. Husraciones
personalidad” y Se entregarén folletos a papés Fotograft '
agndecer s ¥ masstis. ‘otografias,
participacion de todos.
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ANEXO 2

P “ESCUCHANDO A LOS HERMANOS DE LAS PERSONASCOND. 1L.” P

(SE ACUERDAN QUE PROPUSIMOS UN
ESPACIO PARA ESCUCHAR A LOS
HERMANOS DE LOS ALUMNOS DEL
CISEE?

LCOMO LE VAMOS A HACER?

LQUE NECESITAMOS?

@ En la Junta General que sc¢ hizo al
principio del presente ciclo escolar,
presentamos un proyecto dc tesis en dondc
prop >s abrir un esp para h

los hermanos de los alumnos del CISEE
Este proyecto se tuvo que interrumpir debido
a problemas en la organizacion del trabajo sin
tener la oportunidad de comunicarlio a su
debido tiempo. pero la invitacion continua
abierta. Esa fue la primera llamada. €%,

- Vamos a estar en contacto constante con
todos ustedes. De inicio hablaremos con los
padres y hermanos via telefénica y/o personal
para saber si contamos con ustedes y a partir
de ahi, les diremos fechas, lugares y horarios
para nucstras actividades. Esto sera en los
proximos 15 dias, asi que en cualquier dia
recibiras una llamada nuestra o platicaremos
personalmente en ¢l CISEE.

e N i de la participacion de toda
la comumdad del CISEE sobre todo de los
padres v her de los q

los os y los mi >S van a ser

de gran ayuda. Asi mismo, mucho animo y
entusiasmo porque estamos seguros de que
nos la vamos a pasar muy bien.

TESIS coN
Dk URiGEN |




®* Cuando no nos sea posible vemnos
personalmente, haremos uso del periédico

LY QUE MAS? mural para estar en contacto. Ahi dejaremos
informacién sobre el desarrollo del proyecto
y algunos recados *“urgentes” cuando sea
necesario. Por ello te sugerimos que leas el
periédico mural y que anotes tus comentarios
para que estés al tanto de lo que esti
sucediendo.

Para cualquier duda o aclaracion que quieras hacer, no dudes en llamarnos:
Gabriela Acosta Enriquez:  Gaby. & 58 49 25 50.
Nicolas Tlalpachicatl Cruz: Nico. B 561937 88.

De cualquier forma, cstaremos en contacto con ustedes. Muchas Gracias por su atencién.

Gaby y Nico.

TESIS CON
FALLA DE Oki

RIGEN

28 de enero de 2002.
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ANEXO 3

Papas y hermanos de los alumnos de CISEE

'c'Se acuerdan del .. Fue suspendido por _sin en'\bargo,’y -+ Poreso queremos
Proyecto: ‘Escuchando Problemesenia - iginamente sghn  vitara los hermanos
‘A los hermanos®>,.,  organizacién del trabajo...  ggtody ofinando detalles Pora que participen

‘ para iniciar en brevel,. <O nosotros...

<{C6mo nos comunicaremos? 1 ,
.. Por lo que les sugerimos:
Estaremos en contacto 1| 7 se acerquenaler o informacin
via telefdnica y/o | qe s:publicmiy o
it v anoten sus comentarios
perso!\nl para saber J en los espacios que destinaremos
con quienes contamos.. '

| poraestefin.

A0 ad vTIvd
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go!

iHaznos llegar tus
comentarios!

Gaby
58 49 25 50,

acenva@hotmail.com

Nico
56 19 37 88.
flalpa@hotmail.com

iO bien, escribe tus
comentarios en el
periodico mural de la
escuelal

16 de febrero de
2002

ELEALTADOURGE
EXNOYOPAFEYX
XSWMCONDI AcCH
PXCOATSI MAOH
RSIUVMELWSMR
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WAFLNHGOSFXR
LCBOZLTGENLG
ccoMPAREROSG
CIVKHQPUPCBA
FOGIJAEJXJZ
HNHSEROSESA
ROREDNERPAA

AR

mwm&ﬁJmmm
Moy £50 Egerenda

Aprender Expresion
Asesores Hermanos
Compaiieros Interaccin
Compattir Juego
Confidentes Leattad
Escuchar Rivalidad

ANEX04

CIocs- N

"Ecuchando alo e

Por Gabriela Acosta y Nicotis Tlalpachicatl

Importancia de Ia relacién fraterna

En este folleto queremos decirte
lo importante que somos todos
los hetmanos. Nos qustatia que
nos digas que te parecio,
enviando tus comentarios...

Los hermanos son comparetos
de juego y amiqos durante
mucho tiempo; comparten
secretos, se ayudan y expresan
abierta y francamente lo que
estan sintiendo. Los hermanos se
ensefian, ya sea directs 0
indirectamente




1ot

Nifiez

Los hermanos cuando son
pequefios se acompafian y
estan juntos mucho
tiempo, comparten los
juguetes, la ropa, la
recamara y los papas, los
hermanos comparten
travesutas, experiencias
familiares.

Cuando van a la escuela,
hacen amidos, y
muesttan lo que les
ensefiaron sus
hermanos, juegan, se
ayudan con h tarea,
fien, corten, cantan.

Adolescentes

Cuando los hermanos
crecen, 3 veces estin
enojados y otras veces
contentos, 3 pesar de
eso, se buscan y se
cuentan cosas de sus
amigos, sus problemas
y de su sexualidad.

Adultos

Cuando los hermanos
son adultos y deciden
cxsase tienen sus
propios hijos se ensefian
y ayudan a cuidarlos

663

(Ll
Vejez
A una edad avanzada, los
hermanos
vuelven a reunirse y
acompafiarse como
Lo hicieron cuando
fueron nifios.
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iHaznos llegar tus
comentatios!

Gabriela Acosta
584925 50.

Jeehga@hotimail.com

Nicolds Tialpachicatl
561937 88.
ngj_;g @hotmail.com

iO bien, escribe tus
comentarios en el
petiddico mural de la
escuelal

9 de febrero de 2002

ELEALTADOURE
EXNOYOPAFEYX
XSWMCONDI AC
PXCDATSI MAOE
JRSITUVMEL WS MR
JESTECBNAAEP]
1s1 USDHUVUTAE
I NR N
RNETQ
50D |
11 RA
0SFXR
ENL G
'R 0S QG
P CB A
SlFos U AEY XY ZR
|HNHSEROSESAQ
RDOREDNERPAAZ
Amistad Estimulo
Apoyo Experiencia
Aprender Expresion
Asesores Hermanos
Compaiieros Interaccion
Comparir Juego
Confidentes Lealtad
Escuchar Rivalidad

ANEXOS
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"Esuchando s hemancs

Pon Gabrichy Acostay Nicolts afpachicat]

Hermanos, Fipas v mestros Je
CISEE, el aeiculo g tienes en lus
mnos lably -/fe loimportinte yue
somos tal/as ofl hninaseinoso
noespeciyies y e [3s etapas fue
J(N?Irrl‘;lmij lo /-)f_sfﬂ -£ lh :/71& Eite
es el primer materidl e les hareros

(OaI... fesperamos sus comentitios
i entifuecer [y nfonmcion!

IMPORTANCIA DELA
RELACION FRATERNA.

Adiferencia de cualyuier
relacion, b que existe entre los
hesmanos petmite 3 dos seres
disfrutar e un contacto fisico
emocion] en s etapas criticas de
vida. Los hetmanos proporcionan
un3 relacion permanente 1ue jamis
se anula. Esta relacion continu
permite que dos indjviduos influyan
de manera sustancial en sus
respectivas vir\as atavésde
interacciones longitudinales.

Ly integracidn social con los
hetmanos esvita Em el desarrollo
general dado que brinda la
oportunidad para aprendera
compattit, pard set buen
compaiicto, para demostr.]r lealtad
orivalidad y para expresar los
sentimientos.

NIONO d VT1TvVa
NOD SISl
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La telacidn entie hermanos es de
“interdependenciy mutua”. Por
ejemplo, los hermanos son
compaiieros de juego y amidos
durante mucho tiempo; comparten
secretos, se ayudan y expresan abierta y
francamente lo que estin sintiendo.
Los hexmanos se ensefian, ya sea
directa o inditectamente.

UNA RELACION DE TODA LA VIDA

L telacion fraternal, como toda
relacién de importancia, ambia y se
desarrollz con el correr del tiempo,
como ocutte también con cada uno de
los hermanos (en forma individual).
Las relaciones faternas muestran
ciertas caractetisticas comunes durante

ada etapa bisica del desarrollo.
75
o

Los hermanos proveen una fuente
constante de compafiia mutua. De
pequefios, interactiian unos con otros
frecuentemente. Ademis de compartir
los fuguetes, la ropa, los dormitorios, y
los padres, los hetmanos comparten s
experiencias familiares y los
acontedmientos de lavida

Primena infancia

Aios escolares

Los hetmanos comienzan a conectarse
con petsonas que no pertenecen a su
familia. Para establecer nuevas
relaciones, los hermarios ponen en
prictica las habilidades sociles que
aptendieron del tro.

Adolescenciy

Através de la adolescencia los hermancs
pueden parecer ambivalentes, ya seaa
favor o resentidos en sus telaciones con
sus hermanos. Sin embargo, recurren 3
ellos y confian en ellos como
confidentes, consejeros, y asesores,
particularmente con relacion al temas
como amistades, presiones de los
compafieros, sexualidad y otros
problemss.

Madurez

Durante |3 madwrez, I refaciones
entre hermanos toman nuevas
caracteristicas. Los hermanos
comienzan ¢l proceso de dejar el
hogar, establecer una vida
independiente de sus fmiliares més
inmediatos. Los hermanos jévenes
dan apoyo aftico y estimulo
mutuo dutante esta fase. Cuando
los hexmanos comienzan a tener sus
propios hijos, hermanos y
hetmanas, como tios y tias, pueden
proveer un3 ted adicional de carifio
¥ 3poyo para unos y otros chicos.

Vejez

Auna edad avanzada, cuando los
nifios han crecido y se han ido de!
hogar, fos canyuges han fllecido,
los hermanos proveen nuevamente
eseapoyoy es3 red social mutua. Se
puede restablecer el contacto
frecuente, y en algunos casos, los
hetmanos se mudardn cera,
brindindose compafita en esta
iltima etapa de [a vida, de la misma
forma en que lo hicieron dese el
comienzo e su existencia. 7. _
N
A
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ANEXO 6

PRIMERA SESION GRUPAL,

Duracién: 2 horas.

Dirigen: Gabriela Acosta y Nicolds Tlalpachicatl
Participantes: Hermanos de Personas con D. I. de! CISEE,
Objetivo generat: Permitir un primer acercamiento a los Hermanos de Personas con D. 1. de] CISEE.
Objetivos especificos: Conocer las expectativas de los Hermanos de Personas con D, I del CISEE.
Permitir que los participantes se conozcan entre si,
Establecer un clima de confianza para que no sientan solos.

11 de febrero de 2002

TIEMPO CONTENIDO TECNICA A UTILIZAR ACTIVIDADES RECURSOS DIDACTICOS
. , w W Dar la bienvenida a los
11:00- 11:0 Saludo Verbal artcipanes.
" s . - Se formaran por parejas,
11:05-11:25 Prcs;n:m? s Comu;r:tc;cr :‘on :}sﬂverbal. Cada quien se presentara a) otro
parabras . gallva. sin decir palabra alguna.
Cada uno de los presentes dird
11:25-11:35)  “Yanos conocemos” Verbal, su nombre y algin interés o
gusto.
11:36- 11:41 | “Objetivos de! proyecto” Verbal Exphcarpl::y:!cut:llvos &l
lustrative Cada uno de los participantes
11:42-12:30 “Collage”, Trabaio en equi elaborardn un collage sobre si
o €n oquipo. mismos y [0 que esperan.
. , Discusién de fa dindmica
12:30-13:00| Aclaraciones y cieme Verbal Achracién de expectativas




Lot

Duracidn: 20 minutos.
Dirigen: Gabriela Acosta y Nicolds Tlalpachfcatl
Participantes: Hermanos de Personas con D, I. del CISEE,
Objetivo general: conocer de los asistentes a la sesién,
Objetivos especificos; Demostrar que la comunicacidn, en ocasiones se puede lograr sin palabras y de todos modos

ANEXO0 6-A

PRESENTACION SIN PALABRAS

11 de febrero de 2002,

¢s muy eficaz.
Tlustrar que la comunicaron interpersonal es posible con el empleo de gestos y otros
métodos no verbales,
TIEMPO CONTENIDO TECNICA AUTILIZAR ACTIVIDADES RECURSOS DIDACTICOS
: Dividir al grupo en equipos de
2 personas, indicar que la
finalidad del ejercicio cs que
cada quien se presente a su
1105 - 11:2 “Presentacion sin Comunicacion no verbal, | compafiero pero esta actividad
’ ’ palabras”, Interrogativa, se debe llevar a cabo sin
palabras. Conceder 2 minutos a
cada miembro y hacer que cada
uno explique verbalmente lo
que le entendié.
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ANEXO 6-B

COLLAGE
11 de febrero de 2002.
Duracién: 50 minutos.
Dirigen: Gabriela Acosta y Nicolds Tlalpachicatt
Participantes: Hermanos de Personas con D. 1. del CISEE.
Objetivo general; conocer quienes son los asistentes y sus expectativas.
Objetivos especificos: Facilitar a palabra en pequefios grupos.
Expresion de intereses atencion y motivaciones personales,
TIEMPO CONTENIDO TECNICA A UTILIZAR ACTIVIDADES RECURSOS DIDACTICOS
Con recortes pegados a
cartoncillo cada participante
deb'e contestar a Ias,pregumas Cartoncillo para cada
{quien soy? Y {Qué espero de paricipane
11:42-12:30 “Colage” lll.lslmliva.. ;imfswd:i c;:::?;g;zl: P.apel. tijeras, pegamento
' Trabajo en equipo. revistas plumones de colores,

¢l collage de cada participante.
Solo cuando 4 0 § compafieros
han expresado su punto de vista
¢l autor explica o aclara su
obra.

salon iluminado y con mesas
de trabajo
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1* REUNION CON LOS NINOS
19 de febrero de 2002.
Duracién: 60 Minutos,
Dirigen: Gabriela Acosta y Nicol4s Tlalpachicat!
Participantes: Hermanos (niflos) e Personas con D. 1. del CISEE,
Objetive general: conocer a los asistentes y entrevistarlos.
Objetivos especificos: Que los hermanos pequerios se conozcan y no se sientan solos,
Entrevistar y jugar con ellos.
TECNICAA RECURSOS
TIEMPO | CONTENIDO UTILIZAR ACTIVIDADES DIDACTICOS
. ‘ Realizar una dindmica de
16:00-16:10 Presentacin. Jusegl?lgaerlz :;lan:sﬂa. juego para conocer a los Una Bo la gle ecst;'imbre.
2 8as- participantes. n paiacae.
16:10-16:20 Itegraciin e Canasta de frutas, Jugar entre todos, Sillas.
- Dibujar y platicar |
o " ibujar y platicar los .
1620-1650 | Eoosa, | DPUOYIIEON g gignely | ok Blneas
erbal, entrevista. yolas y colores.
017, . Dibujo y expresion - Rotafolios o pizarron
16:50-17:00 | Juego de cierre. vetbal Jugar dibujando. Gises o marcadores
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ANEXO 7-A

PRESENTACION
19 de febrero de 2002,
Duracidn: 10 minutos.
Dirige: Gabriela Acosta
Participantes: Hermanos (nifios) e Personas con D. 1. del CISEE.
Objetivo: que los hermanos se conozcan y no se sientan solos.
TECNICAA RECURSOS
TIEMPO|CONTENIDO UTILIZAR ACTIVIDADES DIDACTICOS
Juego de la telarafta: todos los
participantes se sientan en circulo.
Para iniciar la presentacion se les
pedird que digan su nombre y algo
que les guste, mientras se pasan
una bola de estambre. El dltimo en
presentarse regresard la bola de
estambre a quien se presento antes
que €l y dira el nombre de su
y “ compafiero y lo que le gusta, Asi
116&??0_ Presentacion {gﬁgﬂiﬁla sucesivamente hasta desenredar la | Bola de e_stambre.
’ ) uSaludar a cie.gas". telarafia que se habra formado. Un paliacate.

Saludar a ciegas: conservando la
posicién en circulo un nifio (A) y
con los ojos vendados pasard al
centro. Un nifio del circolo se
pone delante de é y le dice “Hola
A" (dice el nombre del nifio que
tiene los ojos tapados “;quién
s0y?"). 8i A no se da cuenta quien
¢s “B” pasa otro niflo y asi hasta
cambiar con quien lo identifica,
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ANEXO 7-B

INTEGRACION DE GRUPO.
Duracidn: 10 minutos. 19 de febrero de 2002
Dirige: Nicolds Tlalpachicatl.
Participantes: Hermanos (nifios) de Personas con D. 1. de CISEE.
Objetivo: integrar por medto del juego a todos los participantes,
TECNICA A RECURSOS
TIEMPO |CONTENIDO UTILIZAR ACTIVIDADES DIDACTICOS
Los participantes se sentardn en
circulo en sillas excepto uno que
quedara de pie en medio. A todos
se les da la indicacién de elegir
una fruta. La persona que esta
parada diré los nombres de las
o o | frutas que tienen que cambiar de
16:10- 16:20 { Integracion de {“Canasta de frutas”. lugar yqél tratars d(i ganar el lugar Sillas.

grupo.

a quienes cambian el asiento y el
que se quede parada dara ahora la
indicacion. Cuando diga canasta
de frutas todos tienen que cambiar
de lugar y si en 3 ocasiones no
roba lugar, se le impondra un

castigo que el grupo elija.
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Duracién; 30 minutos.
Dirige: Gabriela Acosta y Nicotés Tlalpachfcatl,
Participantes: Hermanos (nifios) de Personas con D, 1. de CISEE.
Objetivo: conocer por medio del dibujo como viven el hecho de tener un hermano con D. I.

ANEX07-C

ENTREVISTA,

19 de febrero de 2002,

TIEMPO

CONTENIDO

TECNICA A
UTILIZAR

ACTIVIDADES

RECURSOS
DIDACTICOS

16:20- 16:50

Entrevista,

Dibujo y expresion
verbal.

Se les darén crayolas o colores y
papeles y se les dara la indicacion:
“dibujame a tu familia, cuando
sales con tu hermano, una
experiencia bonita y una fea,
¢Omo serds con tu hermano
cuando seas grande, dibujate ati y
atu hemano”, Al término de cada
dibujo nos acercaremos
individualmente con cada
hermano y les preguntaremos qué

Hojas Blancas.
Crayolas y/o colores,

dibujaron.
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Duracién: 10 minutos.

Dirige: Nicolas Tlalpachicatl,
Participantes; Hermanos (nifios) de Personas con D. I, de CISEE,
Objetivo: dar el cierre de Ia reunidn jugando.

ANEX0 7D

JUEGO DE CIERRE,

19 de febrero de 2002.
TECNICA A RECURSOS
TIEMPO |CONTENIDO UTILIZAR ACTIVIDADES DIDACTICOS
Y ., | Adivinar palabras a través del .
16:50-17:00 | Juegode Dibujo y expresin dibujo en rotafolios para dos Rotafolis.
. verbal, - . . Plumones.
cieme, equipos. El primero en terminar su .
) . Premio,
lista gana un premio,
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ANEX09
SEGUNDA REUNION CON NINOS

§ de marzo de 2002.
Duracién: | hora 30 minutos,
Objetivo General: establecer juegos dinimicos que permitan explorar las areas faltantes de 2 primera reunion,
Objetivos especificos: Conocer a los nuevos integrantes
Dar seguimiento a la primera reunién.
Que los participantes se integren.
Propiciar la sana convivencia,
Dirigen: Gabriela Acosta y Nicols Tlalpachicatl,
DURACION.| CONTENIDO. | DIRIGE. | TECNICA A ACTIVIDADES, RECURSOS
UTILIZAR. DIDACTICOS.
4:00-410 |Presentacion  |Gabriela |[Nombrespor  |Cada participante dird el nombre de un animal que Sillas.
medio de comience con a inicial de su propio nombre y los demés
animales tendrin que adivinar cémo se llaman,
410-4:15 | Confirmar Nicolds. [“Tellamas..”  [Sentados en circulo uno e los nifios lanzard una pelota, ~ (Sillas,
nombres debiendo decir “te llamas..." y dird el nombre del mismo, si | Pelota.

dice otra cosa o equivoca el nombre, al que se latira no
debe tomarla, en caso contrario pierde, ¢! jugador que tomé

la pelota contintia asi.
4:15-4:30 |Platicadeundia [Gabriela. |Conociendo Cada uno de los participantes platicard un dia de su vida.  |Sillas.
nuestra vida,
4:30-445 |Seguimientode |Gabriela. |Presentandoami |Seles pedird que leven una fotografia de su familia y que [Sillas.
Entrevista famitia. nos la presenten por medio de ella. Que respondan alas | Fotografias.

preguntas que vayan surgiendo.

4:45-5:15 |Continuacionde |Nicolds. |Representacion. |En el pizarrdn s¢ escribiran los personajes que deberan | Papel bond.
Entrevista. representar: papa, mamé, hermano, €1 mismo, hermano con | Plumones,
D., familiar y una persona desconocida. Se les indicard que
entre todos deberdn armar una historia. Los personajes
serdn rolados cada determinado tiempo, Se formarn 2
equipos dependiendo de! niimero de asistentes. Cada uno
representara su historia al otro,




sl

DURACION.

CONTENIDO.

DIRIGE.

TECNICA A
UTILIZAR

ACTIVIDADES,

RECURSOS
DIDACTICOS.

5:15-5:30

Primer juego de
cieme.

Nicolds.

“Ojos vendados”

Los participantes formaran parejas, uno de etlos serd el
guia y ¢ otro tendrd los ojos vendados, Tendrén que hacer
un recorrido por todo ¢} salén sin hablar, esquivando
obstéculos.

Vendas o
paliacates,

Primer Juego de
cieme,

Nicolis.

“Caza de dos:
blanco y negro”,

El juego se desarrolla en parejas, un jugador blanco y el
otro negro, El jugador que s¢ denomina con el color
mencionado por quien dirige, por jemplo blanco, huye y
¢l compafiero debe perseguirlo y tratar de atraparlo hasta
que ¢ dirigente cambie de color, momento en que se
transforma de perseguidor en perseguido. El juego se
alternard corriendo normalmente, caminando o caminando
sobre los talones, avanzando en cuatro patas, Habré un
“atbitro” que vigilard que se cumpla con fa indicacion, en
caso contrario se aplicara un castigo que sea elegido por
todos.

Segundo juego de
cieme,

Gabriela.

“A recoger
baratijas”.

Se dividen a los nifios en dos equipos. A cada uno se les
indica que deberdn encontrar algunas cosas que estardn
escondidas en determinados lugares. El equipo que
encuentre fa mayoria de las cosas y en cierto tiempo,

ganard un premio.

Paletas payaso.
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Duracion: 1 hora 30 minutos.

ANEXO0 10

TERCERA REUNION CON NINOS

19 de marzo de 2002.

Objetivo General: establecer juegos dindmicos que permitan explorar las éreas faltantes de la segunda reunin.

Objetivos especificos: Dar seguimiento a la segunda reunicn.

Propiciar a sana convivencia,

Dirigen: Gabriela Acosta y Nicols Tlalpachicatl,

RECURSO

[DURACION.[CONTENIDO. | DIRIGE.| TECNICA A ACTIVIDADES.
UTILIZAR. DIDACTICOS.
4:00-4:10 |Saludo Expresion Cada participante dird como ha estado y como [ Sillas.
Gaby.  [verbal le ha ido en la semana, como les va en la
escuela, si hay reglas especiales,
responsabilidades en casa,
410-4:15 |Reglasdela |Gabyy |Expresion |Se les explicara qué se hard en esta reunion, el | Sillas,
reunion Nico.  |verbal nombre de las actividades y las reglas para
trabajar, las cuales se establecerdn entre
todos,
415-5:00 |Seguimientode |Gabyy [Moldeamiento (Cadanifio moldeara una figura de acuerdoa |Mesas | Batas
entrevista Nico  |defigurascon |ciertas instrucciones: |.Una figura libre:*haz |Sillas. |Palillos
Barro lo que ati te guste”; 2.Haz tu cara cuando ... |Barro |Mante!
(indicar alguna problematica) de
pldstico
5:01-5:10 |PrimerJuego |Gaby |“Espalda En un drea despejada, pedirles que formen | Ninguno.
contra espalda” { parejas, y se pongan de espaldas, enlazando




sel

los codos. Excepto uno de los participantes,
quien tratard de atrapar a alguien cuando se
de la orden de cambiar de pareja. (no s¢ vale
repetir pareja)

311-520

Segundo juego

Nico

“Sitiosde la
suerte”,

Se les indicara que en e salon hay diversos
sitios de la suerte los cuales deben encontrar,
El director dira “sitio de la suerte 1” y cuando
algiin nifio se encuentre cerca gana un punto,
estos seran anotados en una hoja que estard a
{a vista de todos para saber cuantos puntos
acumulan

Papel bond.
Plumones.

5:21-530

Tercer Juego

Nico

Pinta monos

Se formaran 2 equipos, a cada equipo se les
dard una lista que tendrdn que dibujar el
primero en terminar seré el ganador.

Lista
Papel bond.

Plumones.

Lo que nos falta explorar:

- Preguntarles como ven a su mamé con respecto a su hermano
- Indagar si hay presiones escolares (en saludo).

- Qué necesitan (al final)

- En que les gustaria que les apoyara CISEE
- Explorar mas sus sentimientos

- Conocer mas experiencias. (barro)

- Reglas especiales (saludo)

- Como apoyan a su hermano y a sus papas (barro)

- Los extemos (barro)

- Preguntar sugerencias.
- Qué hacen juntos. (barro)
- El futuro a Yemile, José Pablo y Daniel.
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iPonte en contacto!

Gabriela Acosta
58 49 25 50.

Nicol3s Tlalpachicat!
561937 88.

NI HA VTTVA
NOO SISHL

L

ITE ESPERAMOS!

ANEXO i1

e UM
Euchand 0 emancg

Tor: Gabricla Acoda y Nivwlis Tlalpachicatl.

Te estamos buscando,
para decirte: que
porque itu lo pediste!

!

liiTendremos un
campamento en
CISEEN .
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iHabra
juegos!

¢CUANDO?

00
6

El proximo
Viernes 19, a las
6:00 p.m. en
CISEE hastael
domingo 21 de
abril a las 12 del
dia,

ICuentos de
Terror!

IY mucha
Diversion!

¢Qué necesitas?

Dejar fuera el mal
humor.

Ganas de convivir )
divertirte,

(Qué necesitas?

-$150 por persona.

-Slecping beg.

-Frazadas.

-2 Mudas de ropa.

- Pijama.

-Sandalias.

-5dbanas.

-Articulos personales de aseo.
- 1 Juego de mesa.

-Si tienes casa de campafia, avisano:
pora ponernos de acverdo,

NEIDIMO 40 VTTvd

NOD SISHIL
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ANEXO 13
GUION DE LA ENTREVISTA.

El guién de la cntrevista contienc los temas que tocamos en cada entrevista. Las preguntas
que hay en cada tema solamente nos guiaron, NO son preci las pi que
hicimos durante las entrevistas.

Ficha de identificacién:

Nombre:
Genero:
Estado civil:
Tel.
{Lugar de orden de nac.

ya El A

- Intereses

- Gustos

- Vidadiaria

- Preguntas que nos permitan conocerlo mejor y que nos conozca, que se vea el
interés primero por €l y después en relacién con todo to que le rodea.

. Relaciomes
A. Con respecto a el chico con D.1.
1. Informacion sobre el chico con D.I.

- Tiene/ quiso o desea/deseo informacién sobre padecimi de su her
- Si/No, ¢por qué?

- ¢Qué sabe?

-  ¢Coémo indagd?

- ¢Cuadl fue su reaccion?

- ¢niega/ negé a su hermano?

- ¢Lo sobreproteges/ sobreprotegiste?

-~ ¢teda pena?

- ¢te inquiecta cémo ayudarlo, los servicios que necesita?

2. Vi ias. experi ias y

- ¢Crees que tu hermano recibe la misma atencién que tu?
- ¢Existe en ti sentimientos de Celos?

- ¢Culpa?

- ¢Enojo?

- ¢Hostilidad?

- ¢Soledad?

- ¢preocupacion?

- ¢Cémo manejas tus sentimientos?
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&Puedes expresarlos abierta y francamente, con quien?

ZSientes presidn escolar /laboral, porque tus papas quieran compensar contigo lo que su
hermano o hermana con D.I. no puede?

£ Qué te ha ensefiado tu hermano?

3. Juntos (la persona con D.I. y su hermano)

4 Qué hacen juntos? (en recreacion y en n bilidades).
&Que hace para promoverlo o no? (el que salgan Jjuntos)

& Qué tan seguido?
LQué comparten? (E do al tiempo, g pacios fisicos, misica,
sentimientos, pensamientos, jucgos)
¢Sec imitan?

iqué le lmponcs a tu hermano especial?
icomp se d an?
sLc tienes reglas especiales?
£Coémo apoyas a tu herman@?

B. Con respecto a La familia

£Como se lleva tu papa contigo, con tu hermano/a especial?

&Cémo se lleva tu mama contigo, con tu hermano/a especial? (buscar si hay diferencias
de trato)

¢ Cémo apoyas a tus papas?

iPuedes mancjar el "tema" del hermano espccial clar con tus papas?

£Qué verdades se mancjan?

cQué "si” se puede decir?

&Crees que se te oculid la verdad?

¢ Qué te imaginabas que le pasaba a tu hermano / hermana?

&Qué postura asumes ante la situacién?

C. Los externos (parientes, vecinos, amigos, pareja, los profesionales).

Como percibes 1a actitud de 1a gente?

LQué crees que piecnsen?

£Coémo reaccionas?

¢(Haces que lo acepten o comprendan?

¢Como le haccs para que "acepten o comprcndan" a tu hermano/hermana?
¢Hay i6n con los profe

¢ Te gustaria platicar con ellos?

ar. El futuro.

4COmo percibes el futuro de tu hermano? (qué qulcres que logre)
&Qué va a pasar en un futuro? (pregunta abijerta, sin exphcaclones)
éte ves responsable de tu hermano mas adetl o ahora ?

.  Cierre,
£Como te sientes?
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iSe te dificulté algin tema de los que tratamos?
£ Qué te llevas como reflexion?

¢ Te gustaria volver a platicar con nosotros?
iNecesidades?

sinquietudes?

Zsugerencias?

icomentarios?
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