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Resumen

El presente trabajo tuvo como finalidad la caracterizacion de los hermanos de nifios con Trastorno
del Espectro Autista (TEA) a través de sus problemas internalizados y externalizados asi como de
su percepcion de estrés y estrategias de afrontamiento. Participaron 23 hermanos de 8 a 12 afios de
edad (14 nifios y 9 nifias), se les aplico la Escala Infantil de Estrés (EIE), Escala Infantil de
Afrontamiento (EIA) y Cuestionario de Problemas Internalizados y Externalizados (CPIEN), asi
como una entrevista. Se obtuvieron cuatro categorias: G1 Internalizados (1 nifio), G2.
Externalizados (8 nifios), G3. Mixtos (6 nifios) y G4 (8 nifios) Sin problemas. Mediante un andlisis
descriptivo se encontré estres significativo en las dimensiones regafio y castigo, exigencia familiar
y presion escolar, el factor de afrontamiento disfuncional es el mas utilizado. Se calculdé una
correlacién no paramétrica (Spearman), se encontro correlacion estadisticamente significativa
entre el Factor Disfuncional de Afrontamiento con los Problemas Internalizados y Externalizados;
se realizé también analisis de diferencias de grupo (Kruskal-Wallis), encontrando diferencias entre
las categorias G1 y G2 con el G4. Las entrevistas se analizaron cualitativamente con el programa
Atlas.ti, se encontrd que la informacion del TEA es confusa, la relacion con el hermano varia de
muy positiva a muy negativa, las preocupaciones y aislamiento social se dan confrecuencia,
ademas resulto que algunos hermanos podrian considerarse expertos para cuidar a su hermano con
TEA. Se concluye que esta investigacion confirma resultados previos en cuanto al hallazgo de nifios
con y sin problemas; ademas, aporta informacién sistematizada para elaborar intervenciones

dirigidas a los hermanos de nifios con TEA.



Abstract

The purpose of this study was to characterize siblings of children with Autism Spectrum Disorder
(ASD) by means of their internalized and externalized problems as well as their perception of stress
and coping strategies. Twenty-three siblings from 8 to 12 years of age participated (14 boys and 9
girls), the Infant Stress Scale (EIE), the Childhood Coping Scale (EIA) and the Internalized and
Externalized Problems Questionnaire (CPIEN) and an interview were administered. Four
categories were obtained: G1 Internalized (1 child), G2. Externalized (8 children), G3. Mixed (6
children) and G4. Without problems (8 children). Through a descriptive andlisis it was found
significant stress levels in the scolding and punishment, family requirement and school pressure,
the dysfunctional coping factor was the most used. A nonparametric correlation (Spearman) was
calculated and a statistically significant correlation was found between the Disfunctional Coping
Factor and Internalized and Externalized Problems; Analysis of group differences (Kruskal-Wallis)
was also obtained, finding differences between groups G1 and G2 with G4. The interviews were
analyzed qualitatively with the Atlas.ti program, it was found that the information of the TEA is
confusing, the relationship with the sibling varies from very positive to very negative, concerns
and social isolation are given frequently, it also turned out that some siblings could consider
themselves experts to take care of their brother with ASD. It is concluded that this research
confirms previous results regarding the finding of children with and without problems; In addition,
it provides systematized information to elaborate interventions addressed to siblings of children

with ASD.



Introduccién

Cuando se realizan estudios acerca de la familia de nifios con autismo, generalmente se da prioridad
a los padres y a los propios nifios con autismo. Es relativamente reciente el espacio que se ha
brindado a los hermanos, quienes tienen muchas experiencias que contar y necesitan apoyo
familiar, social y psicoldgico. Se ha estudiado si es que existen problemas internalizados y
externalizados, sus niveles de estrés y las estrategias de afrontamiento que utilizan.

Los problemas internalizados y externalizados, pertenecen al marco de la psicopatologia del
desarrollo, el cual es un enfoque “relacionado a hitos y secuencias en areas fisicas, cognitivas,
sociales-emocionales y educativas del desarrollo” (Lucio & Heredia, 2014). De acuerdo con la
clasificacion encontrada por Romero (2015), los problemas internalizados son las alteraciones en
el ambito emocional que causan dafio a la propia persona, entre estas alteraciones se encuentran la
depresion y la ansiedad; mientras que, los problemas externalizados, se refieren a las alteraciones
en el ambito conductual que pueden producir dafio al entorno o a otras personas; las alteraciones
pueden ser conductas disruptivas, agresion fisica y autoagresion (Romero, 2015). Se ha encontrado
también que existen casos en los que los nifios podrian tener ambos tipos de problemas, los cuales
fueron denominados problemas mixtos; es decir, los nifios podrian tener tanto problemas
emocionales, como problemas conductuales (Achenbach & Edebrock, 1978; Romero, Lucio &
Forns, 2015). Esta clasificacion es importante ya que es la guia principal del presente estudio, pues
los datos obtenidos en los instrumentos y las entrevistas, fueron analizados de acuerdo a esta
clasificacion; es decir, se encontré el nivel de estrés, las estrategias de afrontamiento y las

experiencias de cada uno de los grupos: Grupo 1: Hermanos con problemas internalizados; Grupo



2: Hermanos con problemas externalizados; Grupo 3: Hermanos con problemas mixtos y Grupo
4: Hermanos sin problemas.

El concepto de estrés y afrontamiento se ha estudiado desde la perspectiva propuesta por Lazarus
y Folkman (1986). Estos autores definieron al estrés como “Una relacion particular entre el
individuo y el entorno que es evaluado por éste como amenazante o deshordante de sus recursos y
que ponen en peligro su bienestar” (Lazarus & Folkman, 1986, p. 43). Mientras que el
afrontamiento lo conceptualizan como ‘“aquellos procesos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas o
internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo” (p. 164).
Otra definicion fue la que hizo Rutter (1996), la cual aparece en la Escala de Estrés Infantil que se
utilizd en esta investigacion. “Una reaccion ante los eventos frente a los cudles se sienten
amenazados, por lo tanto es una reaccion que implica una interaccion de los individuos con su
entorno” (Rutter, 1996). En cuanto al afrontamiento, se incluyd el concepto de Afrontamiento
infantil, el cual esta definido como una “Accidén regulada que se refiere a las formas de
movilizacion, manejo y direccidn de la conducta, la emocion y las funciones cognoscitivas para
hacer frente a las situaciones estresantes que se presentan durante la etapa infantil” (Lucio, Duran
& Romero, 2015).

Asi mismo, es necesario hacer un breve recorrido de los subsistemas familiares para reconocer la
importancia del subsistema fraterno y como éste se ve afectado cuando en la familia existe un
miembro con discapacidad. De acuerdo con Minuchin y Fishman (2004), los subsistemas
familiares son el conyugal, parental y fraternal. El subsistema conyugal es el que determina las
pautas de conducta en la familia, requiere que la pareja se complemente para un buen

funcionamiento. El subsistema parental es importante para determinar reglas a los hijos, formas de
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convivencia, asi como las maneras de responder ante situaciones riesgosas. El subsistema fraterno
es la primera oportunidad que se tiene para socializar con iguales, se aprende a competir, pero
también a cooperar y luego estos aprendizajes se llevan al exterior.

Para comprender lo que sucede en el subsistema fraterno de familias que tienen un miembro con
autismo, es necesario conceptualizar qué es el Autismo, el cual fue fundamentado con las
definiciones que ofrece la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en su péagina oficial
actualizada al 2018 y del Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales 5 (DSM-
5). Actualmente se habla del Trastorno del Espectro Autista (TEA), como un trastorno del
neurodesarrollo que se caracteriza por la presencia de dificultades en dos areas: en la comunicacion
social e interaccion y en el comportamiento, el cual suele ser estereotipado y con intereses
restringidos (APA, 2014). A las personas que presentan el TEA se les identifica por sus dificultades
para iniciar 0 mantener una conversacion, para interactuar con los demas, incluso a través de gestos,
pues no siempre saben expresarlos o interpretarlos, lo cual los lleva a tener problemas cuando se
relacionan con otras personas. Tienen también conductas estereotipadas, es decir, siempre quieren
hacer lo mismo, mueven partes de su cuerpo de manera repetitiva como, por ejemplo, el “aleteo”
de sus manos. Es dificil alterar sus rutinas, gustos e intereses y cuando esto sucede, los nifios
podrian tornarse agresivos 0 ansiosos. Estas caracteristicas pueden manifestarse en niveles en los
que las personas requieran muy poco apoyo para adaptarse y ser independientes hasta aquellas que
necesitan el apoyo constante para sobrevivir (APA, 2014).

Dadas las caracteristicas generales del TEA, se han realizado diversos estudios en los que se analiza
el impacto que tiene en la familia cuando uno de sus miembros tiene alguna discapacidad.
Considerando las caracteristicas del subsistema fraterno, se hace evidente la pregunta ;Qué pasa

con los nifios que tienen un hermano con Autismo? Esta pregunta surge porque se ha estudiado lo
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que pasa con el nifio con autismo, se ha investigado lo que sucede con los padres y hay poca
informacidn de la situacion que viven los hermanos.

En este sentido, se ha estudiado el ajuste conductual y emocional de los hermanos de nifios con
TEA, su relacién con el nifio con TEA, su calidad de vida, sus experiencias, sus sentimientos, la
resiliencia, el estrés y el afrontamiento, aunque de estos dos Ultimos, existen pocos estudios todavia
(Banda, 2015). En este trabajo se abordaran algunas de estas tematicas, especificamente, se
describirdn las concepciones y evidencia cientifica sobre los problemas internalizados y
externalizados, el estrés y el afrontamiento infantil de hermanos de nifios con TEA.

Es dificil Ilegar a conclusiones contundentes debido a que los estudios tienen caracteristicas
diferentes, se han hecho comparaciones entre grupos con desarrollo tipico u otras discapacidades,
se compara a los hermanos con grupos normativos, pero como dicen Rossiter & Sharpe (2001), la
comparacion con grupos con desarrollo tipico casi siempre va a estimar mayores problemas
psicoldgicos en los hermanos de nifios con alguna discapacidad.

De acuerdo con la informacidn encontrada hasta este momento, las investigaciones con hermanos
se dirigen a evaluar el nivel de adaptacion psicoldgica, adaptacion emocional y conductual, las
relaciones con los hermanos con TEA y muchos de estos trabajos se basan en la percepcion que
tienen los padres, aunque también hay evidencia de lo que opinan los propios hermanos (Thomas,
Reddy & Vijaya, 2015); ademas, existen pocas intervenciones dirigidas a fortalecer los recursos de
esta poblacion (Banda, 2015).

Por todo lo anterior en este estudio se propone el siguiente objetivo:

Caracterizar a los hermanos de nifios con TEA, con base en los problemas internalizados y
externalizados, percepcion de estrés y tipos de afrontamiento asi como de experiencias de vida.

El presente trabajo estd organizado de la siguiente manera:
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Los referentes tedricos se organizaron en tres capitulos. En el capitulo 1 se encuentra la
conceptualizacion de los problemas internalizados y externalizados, el estrés y el afrontamiento.
Se incluyen algunos estudios que se han hecho sobre estos temas. En el capitulo 2 se describen los
subsistemas familiares, entre ellos el subsistema fraterno y parental, para enmarcar las
caracteristicas de estos subsistemas y la importancia de fundamentar lo que significa tener un
miembro con discapacidad en la familia, entre la discapaciad se cuenta el TEA. En el capitulo 3,
se menciona el concepto, caracteristicas, posibles causas y prevalencia del Trastorno del Espectro
Autista. Y se analizan los estudios que se han hecho acerca de la adaptacion conductual y
emocional, asi como de percepcion de estrés y afrontamiento por parte de hermanos de nifios con
TEA. Ademas, se incluye informacion breve sobre las experiencias de los padres, debido a que una
parte del presente trabajo contiene informacion relevante de los padres de los nifios que
participaron.

En el apartado del Método, se especifican los participantes, los escenarios, las herramientas
utilizadas asi como el procedimiento general del estudio.

En seguida se presentan los resultados se presentan, los cuales estan divididos en resultados
cuantitativos, en donde se describen los resultados de la aplicacion de las escalas de Estrés,
afrontamiento y problemas externalizados e internalizados, asi como la caracterizacion de los
hermanos, divididos en 4 grupos: G1. Hermanos con problemas internalizados, G2. Hermanos con
problemas externalizados, G3. Hermanos con problemas mixtos y G4. Hermanos sin problemas.
En ese mismo capitulo, se encuentran los resultados cualitativos, en donde se describen las
experiencias que los nifios, sus madres y algunos padres compartieron a través de las entrevistas.
Finalmente, se analizaron los resultados en conjunto con los referentes tedricos y de investigacion

para formular una breve guia inicial que constituya una propuesta de intervencion.
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Capitulo 1. Psicopatologia del desarrollo, problemas internalizados y externalizados, estrés y

afrontamiento

En el presente capitulo se conceptualizara la psicopatologia del desarrollo, se describiran algunas
clasificaciones de psicopatologia, asi como lo que se entiende por problemas internalizados,
problemas externalizados, estrés y afrontamiento en nifios y preadolescentes.

Psicopatologia del desarrollo

La psicopatologia del desarrollo surgié cuando los investigadores de varias disciplinas
consideraron de que el estudio de la patologia depende del estudio del desarrollo normal y a su
vez, la investigacion y seguimiento del desarrollo normal facilita la comprension de la patologia
(Cicchetti, 1984). Asi, la psicopatologia se entendié como una distorsion o exageracion de las
condiciones normales (Toth & Cicchetti, 2010) y también como cambios cuantitativos del
desarrollo normal, segun la etapa del desarrollo (Achenbach, 2010).

El enfoque de la psicopatologia del desarrollo es producto de la integracion de varias disciplinas
para estudiar el desarrollo normal y anormal asi como la trayectoria del desarrollo. Es una
perspectiva holista y ecléctica, que integra distintos modelos de diferentes disciplinas para
comprender el comportamiento adaptativo y desadaptativo (Romero, 2015)

Definicidn de psicopatologia del desarrollo

En 1984, Sroufe y Rutter, describieron el enfoque de psicopatologia del desarrollo como el estudio
del origen y curso de patrones individuales de desadaptacién conductual, sus causas asi como su
patrén evolutivo. Mas adelante, Achenbach (1992) afirm6 que la psicopatologia del desarrollo es
un macroparadigma, es decir, una integracion de microparadigmas que como el biomédico,

conductual, psicodindmico, cognitivo y social. Este autor decia que se trata de integrar y explicar
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los procesos que explican el desarrollo normal y patolégico asi como comprender la participacion
de los microparadigmas (Rutter & Sroufe, 2000).
Antes, en 1986, Rutter conceptualizé a la psicopatologia del desarrollo incluyendo tres aspectos:
1) los mecanismos y procesos del desarrollo desde la infancia hasta la edad adulta; 2) Las relaciones
entre los comportamientos infantiles normales y patologicos, y el paralelismo entre adaptacion y
desadaptacion al afrontar el estrés y la adversidad; y, 3) los efectos del desarrollo sobre la
psicopatologia.
Finalmente, Lucio y Heredia (2014) se refieren el concepto de psicopatologia del desarrollo como
un enfoque que investiga la psicopatologia de acuerdo con los cambios que suceden en la vida, esto
significa que deberia haber “un marco conceptual relacionado a hitos y secuencias en areas fisicas,
cognitivas, sociales-emocionales y educativas del desarrollo” (Lucio y Heredia, 2014).
Principios basicos de la psicopatologia del desarrollo
De acuerdo con Toth y Cicchetti, (2010), los principios bésicos de la psicopatologia del desarrollo
son:
1. Elestudio del desarrollo normal y patologico son fuente de informacién para comprenderse
mutuamente.
2. Equifinalidad: los patrones de comportamiento cambian debido a la interaccion persona-
ambiente .
3. Multifinalidad: los patrones de comportamiento cambian de persona a persona y en el
transcurso de la vida.

4. La persona construye sus experiencias y su propio ambiente en un mundo cambiante.
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5. Continuidad y discontinuidad de la psicopatologia infantil y del adulto. Los problemas en
la infancia pueden afectar la vida adulta pero no es determinante pues las experiencias
intermedias modulan el comportamiento desadaptado.

6. Comorbilidad: la psicopatologia estd acompafiada de sintomas o trastornos de diversa
indole.

Clasificacion de psicopatologia

Cuando se habla de psicopatologia infantil, los sistemas de clasificacion son fundamentales para
comprender mejor los aspectos a considerar al momento de evaluar, intervenir y hacer
investigacion. Sin embargo, en el caso de la clasificacion de la psicopatologia infantil, ésta depende
todavia de la patologia de los adultos, por lo que existen varias cuestiones por resolver. Por
ejemplo, es necesario establecer criterios diagndsticos operacionales, conductas y sintomas que los
profesionales pueden observar y medir con mayor precision, existe el debate entre los sistemas
dimensional o categorial, entre lo cuantitativo o cualitativo, si las categorias pueden ser discretas,
ademas de como considerar la comorbilidad, segun la clasificacion o cdmo son las consideraciones
clinicas (Cantwell, 1996).

En la actualidad todavia se aplican algunos criterios con base en el modelo médico, el cual busca
clasificar los trastornos psiquiatricos de los adultos y aplicarlos también a la patologia infantil. A
pesar de esta situacion, se busca encontrar criterios adecuados a nifios y adolescentes, lo que podria
facilitar la comunicacion entre profesionales.

Debido a que existen diferentes sistemas de clasificacion, la eleccion de alguno de ellos depende
del objetivo planteado en la préactica clinica, en la intervencion, en la investigacion e incluso en las
posibles aplicaciones sanitarias a nivel local y nacional. Segiin Domenech y Ezpeleta (1998),

existen dificultades como:
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1. Los principales sistemas son el Manual Diagnoéstico y Estadistico de Trastornos Mentales
de la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA). Es manual es conocido como el DSM
(APA) y la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE) de la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS). Sin embargo, estas clasificaciones no toman en cuenta los aspectos
evolutivos ni las diferencias de la expresion de los sintomas segun la edad. Esto es un gran
problema pues se sabe que en la infancia temprana e incluso en la adolescencia existen
cambios importantes que podrian ser confundidos con algun trastorno cuando solamente
son caracteristicas de ciertas edades.

2. El espacio dedicado a la psicopatologia infantil es reducido. En general, tanto en el DSM
como en la CIE se observan clasificaciones dedicadas a los nifios, pero son minoria en
comparacion a las dedicadas a los adultos.

3. Aunque hay un gran avance. Todavia no existe un consenso completo sobre cuales son los
trastornos infantiles, ademas que existe un amplio rango de comorbilidad tanto en nifios
como en adolescentes.

4. Las categorias diagnosticas mas utilizadas tienen diferencias importantes que hacen mas
dificil la clasificacion de un nifio en algun trastorno.

5. Cuando se codifica de manera cuantitativa-matematica, los sindromes de baja prevalencia
como el autismo, no se ve reflejado en esta forma de codificar.

A partir de 1966, la OMS se dedicd a fomentar el desarrollo de un apartado especifico para los
trastornos infantiles pues ya era necesario diferenciar las caracteristicas patoldgicas de nifios y
adultos pues en muchos casos, las conductas consideradas anormales en la infancia, sélo eran

producto del desarrollo normal del nifio y falta de maduracién.
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Desde entonces se empez0 a trabajar en dos areas importantes: los problemas de comportamiento,
también llamados de externalizacion y problemas emocionales, llamados de internalizacion
(Rutter, 1986).

Estas &reas se han ido fortaleciendo con base en las investigaciones realizadas que le dan validez a
esta clasificacion. Asi, se puede describir ya una clasificacion dimensional de los trastornos
infantiles (Achenbach & Edelbrock, 1978).

Se reconoce entonces que no existe clasificacion perfecta; sin embargo, es importante conocer los
tipos de clasificaciones existentes con la finalidad de conocerlos y decidir cudl o cuales serian los
mas apropiados, segun el objetivo que se persigue.

Sistemas derivados de clasificaciones de las nosologias de los adultos.

Como ya se menciond anteriormente, los principales sistemas son el DSM, considerado como un
sistema de clasificacion de tipo categorico, jerarquico y multiaxial, se deriva de la taxonomia
psiquiatrica original creada por Kraepelin en 1883y la CIE, una clasificacion estadistica propuesta
por la Organizacion Mundial de la Salud. Estos sistemas estan hechos con base en criterios
observables, lo cual indica que las decisiones se basan en las experiencias y juicio clinico. Lo cual
facilita la deteccion de trastornos o patologias (Romero, 2015).

Tienen como base una evaluacion cualitativa de los sintomas y se valoran por ausencia o presencia.
Los expertos con practica clinica, aportaron informacion para determinar las categorias
diagndsticas.

Cada taxonomia describe un nimero de sintomas para formular un diagndstico, la duracion del
trastorno y en algunos casos la edad de relevancia clinica, criterios para cada sexo y edades; en

algunas categorias se representan subtipos del mismo trastorno.
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Consideran algunas edades criticas para evaluar los sintomas pero no tienen un marco de desarrollo,
dejan fuera las conductas adaptativas.

Sistemas de clasificacion para nifios

Clasificaciones cuantitativas o dimensionales

Se aplican métodos estadisticos a una lista de posibles sintomas y signos para medir la tendencia
de agruparse en lo que se conoce como “dimensién de conducta”. Los sistemas categoriales se
basan en las caracteristicas que consideran necesarias para determinar la pertinencia a la categoria
y consideran que es una cuestion de grado omedida en que las caracteristicas del individuo
coinciden con las caracteristicasque definen la categoria (prototipo). Proporcionan taxonomias de
prototipos (caracteristicas que tienden a ocurrir conjuntamente) a través de anélisis factorial
(Cummings, Davis & Cambell, 2000).

Lo que se hace en estos tipos de clasificaciones, es hacer analisis de correlacion entre diversas
conductas patologicas. Se relacionan las pautas de determinadas conductas y las agrupan segun la
covariacion de los sintomas. Se pueden utilizar “cluster” para agrupar los reactivos, excluyéndose
mutuamente o analisis factorial en donde un sintoma puede formar parte de mas de un sindrome.
Asi, cuando se obtienen sindromes similares en distintas poblaciones se demuestra la validez de
constructo de los prototipos obtenidos empiricamente (Romero, 2015).

En la actualidad uno de los sistemas que mas se utiliza en la psicopatologia de la infancia y la
adolescencia es la Achenbach y Edelbrock (1983). Estos autores hicieron su clasificacién con base
en la aplicacion de la CBCL a padres de 2300 nifios. Hicieron analisis por sexo y edad, quedando
dos grupos: de 6 a 11 y de 13 a 17 afios. De ahi se obtuvieron dos dimensiones, una de banda
estrecha y otras de banda ancha. En estas Gltimas se agruparon tres tipos de sindromes: 1. Los

problemas internalizados, 2. Los problemas externalizados y 3. Los problemas mixtos. En 1991
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hizo mejoras al instrumento para mejorar la confiabilidad y validez, realizaron agrupaciones por
edad y sexo y ademas se considerd la participacion de padres, el propio nifio y el profesor como
fuentes de informacion (Achenbach & Edelbrock, 1978; Achenbach, 2010).

Asi se obtuvieron los perfiles de las escalas de banda ancha y estrecha como se ve en la Tabla 1:

Tabla 1. Perfiles de banda ancha y estrecha

Sindromes Mixtos Sindromes
internalizantes externalizantes
Nifios/Nifias de Retraimiento Problemas sociales Conducta delictiva
4 a1l afiosy Quejas sométicas Problemas del Conducta agresiva
12 a 18 afios Ansiedad/Depresion  pensamiento
Problemas de
atencion

Fuente: (Romero, 2015)

Con base en esta clasificacion, se describira lo que se entiende por problemas internalizados y
problemas externalizados.

Problemas internalizados y externalizados

Definicion

Para definir los problemas interiorizados y exteriorizados, es necesario reconocer que existen
diferentes conceptualizaciones de estos problemas. En este trabajo, se retomara la definicion de
Romero (2015), debido a que su Cuestionario de Problemas Interiorizados y Exteriorizados es el
que serd utilizado para evaluar a los nifios que participen en esta investigacion.

Los problemas internalizados son las alteraciones emocionales que se manifiestan principalmente
cuando se observa que el individuo se hace dafio a si mismo y sufre por esta causa; se pueden
agrupar en: Depresion y Ansiedad.

Los problemas externalizados son las alteraciones conductuales que se manifiestan por el conflicto

o dafio al entorno incluyendo la indiferencia por las normas sociales. Se agrupan en:
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Comportamiento disruptivo, agresion fisica y autolesiones.

Es dificil contar con la informacion sobre la trayectoria que siguen los problemas internalizados y
externalizados desde su aparicion o incluso desde los posibles riesgos pues existen pocos estudios
e instrumentos que midan estos problemas (Romero, Lucio, & Forns, 2015).

Sin embargo, existe informacion de que los problemas internalizados podrian aparecer en la
infancia temprana, entre el primer y segundo afio de vida, manifestindose como aislamiento,
ansiedad y tristeza. Estos problemas podrian seguir su curso hasta la adolescencia. Estos autores
encontraron ademas que, en comparacion con los nifios, las nifias podrian presentar mas estos
problemas internalizados. En relacion a los problemas externalizados, mencionan que también
aparecen en edades tempranas a través de la agresion fisica, berrinches, conductas desafiantes,
aumentando la intensidad durante el segundo afio de vida. Sin embargo, estos problemas podrian
desaparecer para dar paso a la cooperacion y apoyo, lo cual se facilita debido al desarrollo del
lenguaje para expresar necesidades y negociar lo que se quiere (Fanti & Henrich, 2010).

Estudios sobre problemas internalizados y problemas externalizados.

La importancia de contar con estudios de los problemas internalizados y externalizados desde la
infancia temprana, radica en que éstos afectan al desarrollo y a la adaptacion si es que no se manejan
adecuadamente, incluso, los nifios podrian desarrollar ciertos niveles de psicopatologia (Masten,
Desjardins, McCormick, Kuo, & Long, 2010).

Se han estudiado en muestras de nifios de 8 a 12 afios de edad. El objetivo fue relacionarlo con el
desempefio académico. Los autores encontraron que los problemas externalizados presentes en la
infancia tenian repercusiones en el desempefio académico en la adolescencia y después habia
problemas internalizados en la juventud. Se dieron cuenta también que los problemas

internalizados disminuyen el riesgo de presentar problemas externalizados (Masten et al., 2010)
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En un estudio semejante, se analizd la relacion entre problemas internalizados y externalizados con
la competencia académica de nifios identificados por sus padres y profesores con este tipo de
problemas. Se encontr6é que los problemas externalizados a los 6 y 8 afios, se asocian con baja
competencia académica a los 8 y 10 afios respectivamente (Moilanen, Shaw, & Maxwell, 2010).
Ademas se encontrdé que, cuando hay problemas académicos a los 10 y 11 afios, hay problemas
externalizados a los 11 y 12 afios. Que la baja competencia académica estd relacionada con
problemas internalizados a los 11 afios y que los problemas externalizados a los 6 afios predicen
problemas internalizados a los 8 y 12 afios de edad.

Se ha estudiado también la relacion de problemas internalizados y externalizados con las
dificultades de nifios de preescolar y primaria para relacionarse con sus pares. Van Lier, et. al.
(2012) evaluaron a nifios desde el 2° grado de preescolar hasta el 4° grado de primaria. La edad
promedio fue de 6 afios. Encontraron continuidad de problemas externalizados e internalizados
desde el ler hasta el 4° grado de educacion basica. Hubo continuidad de problemas externalizados
en preescolar hacia problemas internalizados en primero de primaria. Los problemas externalizados
en 2° grado de kinder se relacionan con el rechazo de pares y victimizacion y éstos ultimos con
problemas internalizados en el 4° grado de primaria (Van Lier et al., 2012)

Para identificar las contribuciones genéticas hacia los problemas internalizados y externalizados,
se estudiaron longitudinalmente a 410 gemelos monocigaticos y 354 dicigoticos de 7, 8, 9, 10, 11
y 12 afios de edad a través de la CBCL TRF (Achenbach, 1991), encontraron que los nifios tienen
mas problemas externalizados que las nifias. Las nifias mas problemas internalizados pero sin
diferencias significativas con los nifios y que las contribuciones hereditarias son las mismas

(Haberstick, Schmitz, Young, & Hewitt, 2005).
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En Meéxico, se analizaron los problemas internalizados y externalizados en una muestra de
educacion bésica. Participaron 100 nifios de 4°, 5°y 6° (58 hombres y 42 mujeres) con problemas
de conducta segun reporte de profesores. Las edades iban de 10 a 13 afios. Los autores aplicaron
una Escala de Autoestima y realizaron un programa de intervencién para mejorar la autoestima.
Después hicieron otra evaluacion, en la que concluyeron que el progama fue exitoso pues hubo
mejora en la conducta y el autoconcepto de los nifios (Mazadiego-Infante, Vera-Pedroza, & Ruiz-
Caras, 2011).

Un estudio mas para relacionar los problemas internalizados y externalizados con el desempefio
académico fue hecho en México, en el 2015. Se pidio la participacion de 314 nifios de 8 a 12 afios
de edad, se aplicé una ficha sociodemografica para nifios (Lucio y Duran, 2010), el Test de Matrices
Progresivas de Raven Escala Coloreada para Nifios, Cuestionario de Problemas Internalizados y
Externalizados para Nifios (CPIEN) (Romero y Lucio, 2015) y Pruebas Criteriales de Competencia
Académica (lectura, escritura y matematicas basicas). La autora de este trabajo encontré que 62%
de los nifios no presentd ningun problema, 31% tuvo riesgo de presentar problemas internalizados
y el 7% si manifestaron problemas internalizados. En este caso no hubo diferencias por edad, sexo
o CI. Se encontro también que los nifios sin riesgo, tuvieron mayores calificaciones en espafiol y
escritura. En el caso de los problemas externalizados, se encontrd que el 62% no tuvo algln
problema de esta naturaleza, 36% esta en riesgo y 2% si present6 problemas externalizados. Otro
dato interesante fue que hay mas nifios que nifias en riesgo, asi como que los de mayor compromiso
son los nifios mas grandes. No se encontraron diferencias por Coeficiente Intelectual. Las mayores
puntuaciones en espafiol y matematicas fue para los nifios sin problemas internalizados o

externalizados (Romero, 2015)
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En otro trabajo, para relacionar la competencia social con los problemas internalizados y
externalizados en la nifiez y adolescencia, se evaluaron a 117 nifios a los 4, 10 y 14 afios de edad.
Evaluaron la competencia social, conductas externalizadas y conductas internalizadas.

A los 4 afios se evalu6 con las escalas: Peer Acceptance Subscale of the Pictorial Scale of Perceived
Competence and Social Acceptance; Friendship Interview y la subescala de dominio social de las
Escalas Vineland Adaptive Behavior Scales, ademas aplicaron entrevistas y encuestas. A los 10
afios aplicaron el Perfil Social Acceptance domain of the Self-Perception Profile for Children, una
Escala de Percepcion de Pares y Si Mismos (Perception of Peers and Self).

Para evaluar las conductas externalizadas, se evalué a los 4 afios con: Hostile-Aggressive and
Hyperactive-Distractible subscales on the Preschool BehaviorQuestionnaire. A los 10 afios.
Aggressive Behavior and Delinquent Behavior scales of the Child Behavior Checklist/4-18 vy la
Teacher Report Form (TRF). Alos 14 afios: Aggressive Behavior and Delinquent Behavior Scales
of the CBCL y el Youth Self-Report (YSR).

Para evaluar las conductas internalizadas, se evaluaron a los 4 afios con Anxious-Fearfulsubscale
on the PBQ. A los 10 afios con: Anxious-Depressed, Somatic Complaints, and Withdrawal Scales
of the CBCL and TRF. A los 14 afios con Anxious-Depressed, Somatic Complaints, and Withdrawal
Scales of the CBCL y YSR, WISC, WPPSI-R, Hollingshead Index, y Social Desirability Scale.

El procedimiento consistio en 3 visitas al laboratorio, 2 visitas a casa, respondieron a cuestionarios
y se les hizo una entrevista por teléfono. Asi mismo, se les enviaron cuestionarios a los profesores
de los nifios. Se encontr6 que a los 4 afios tienen baja competencia social, exhiben méas conductas
externalizadas e internalizadas a los 10 afios. Los nifios con mas conductas internalizadas a los 10
afios, exhiben mas conductas externalizadas a los 14 afios. Los nifios con baja competencia social,

exhiben mas conductas internalizadas a los 10 y a los 14. Y que los nifios con mas conductas
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internalizadas a los 4 afios, exhiben mas conductas internalizadas a los 10 y mas externalizadas a
los 14 (Bornstein, Hahn, & Haynes, 2010).

Se ha investigado también el papel de la comunidad, de los vecinos y la escuela cuando se
presentan problemas internalizados y externalizados. Especificamente se evalud la conducta
prosocial y los problemas mencionados. Los autores evaluaron a nifios de 3, 5y 7 afios de edad a
través de the Parent-Reported Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ). El nivel social de
la vivienda se evalu6 por medio del porcentaje de adultos viviendo en casas de interés social. Se
utiliz6 ademas la Pattern Construction subscale of the British AbilityScales 11. Se consideraron
barrios desfavorecidos y escuelas con bajo nivel académico. Se evaluo a los nifios tres veces, a los
3,5y 7 afios. Encontraron que la conducta prosocial fue relacionada con bajos niveles de problemas
de conducta al ingreso a la escuela. Las viviendas desfavorecidas fueron relacionadas con
problemas de conducta y el nivel de rendimiento de la escuela con bajos niveles de problemas de
conducta al ingreso a la escuela. La asociacion negativa entre conducta prosocial y problemas de
conducta fue més fuerte para nifios que eran atendidos por escuelas con bajo rendimiento y vivian
en contextos desfavorecidos. Cuando hay baja conducta prosocial, asociada con baja empatia y
culpa los problemas internalizados y externalizados se exacerban en contextos de alto riesgo (Flouri
& Sarmadi, 2016).

Se investigdo el papel de los problemas internalizados como predictores de problemas
externalizados en nifios de alto riesgo. Se evaluaron a 112 preadolescentes de 9 a 12 afios de edad
para evaluar eficacia de programa de afrontamiento. Se evaluaron por medio del Behavior
Assessment System for Children. Encontraron que los mayores sintomas de depresion infantil

(segn lo informado por el padre o maestro) se asociaron con una mayor reduccion de la
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externalizacion de los problemas de comportamiento basados en los informes de padres 0 maestros
(Jarrett, Siddiqui, Lochman, & Qu, 2014).

Un estudio muy importante para este trabajo es el que realizaron Meunier, et. al. (2011) para
conocer las trayectorias de conductas externalizadas considerando el papel de padres, hermanos y
la personalidad de los nifios. En esta investigacion participaron 119 familias con nifios de 3 a 5
afios de edad. Los nifios fueron referidos con algun problema de conducta (oposicion, agresividad,
incumplimiento). Se evaluaron de la siguiente manera:

Conducta de los nifios. Se han utilizado algunos cuestionarios y escalas de observacion que
contestan los padres. La subescala en su version francesa de la Social Competence and Behavior
Evaluation-30. Card games para conocer conducta disruptiva a la hora de perder.

Conducta de los padres. Evaluation des Practiques Educatives Parentales. Autoeficacia parental.
Echelle Globale duSentiment de Compétence Parentale (EGSCP). Personalidad del nifio. Bipolar
Rating Scales based on the Big Five model (EBMCF). Relaciones fraternas. Se aplicaron algunas
escalas como las subescalas Companionship/Involvement (6items) y Conflictos (5 items) de la
version revisada del Inventario Sibling Inventory of Behavior. Con estas subescalas, se encontro
que los nifios reciben mas apoyo que control negativo de sus padres, pero algunos hermanos son
desfavorecidos cuando su hermano con autismo es muy cercano en edad. Se encontrd también que
las conductas de apoyo maternas son mejores predictores de problemas externalizados que las
conductas paternas, que la agresividad es un factor de personalidad que predice problemas
externalizados. Sin embargo, no se encontro influencia de la relacién entre hermanos en los PE
salvo una relacion concurrente en la que las malas relaciones predicen mayores niveles de PE

(Meunier et al., 2011).
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En Holanda se hizo un metandlisis sobre la influencia de las relaciones entre hermanos y su relacién
con los problemas internalizados y externalizados. Se encontraron 34 estudios, en los que se
evaluaron a 12,257 nifios y adolescentes. En general los autores concluyen que cuando hay méas
calidez en la relacidn, existen menos conflictos y menor trato diferencial lo cual esté relacionado
con menores problemas internalizados y externalizados. El efecto mas fuerte de esta relacion es
entre hermanos hombres y cuando la diferencia de edad es pequefia. Asi como para el periodo de
desarrollo. El efecto es mas fuerte para nifios que para adolescentes (Buist, Dekovic, & Prinzie,
2013).

Se estudio también la continuidad de problemas conductuales y emocionales de la infancia a la
preadolescencia, evaluaron a 601 nifios de 4 a 12 afios de edad con la CBCL (Achenbach, 1991).
Encontraron que de los nifios que presentan problemas a los 4 afios, s6lo el 31% podria presentar
problemas a los 12 afios de edad. Es decir, habria una prediccion moderada. Las conductas
especificas podrian ser el rompimiento de reglas y problemas sociales (Anselmi et al., 2008).

En otro estudio de trayectorias, se investigaron las trayectorias de ocurrencia pura y co-ocurrencia
de problemas internalizados y problemas externalizados en nifios de 2 a 12 afios de edad. Evaluaron
a 1232 nifios con la CBCL (Achenbach, 1991). Encontraron que existe co-ocurrencia de problemas
internalizados y problemas externalizados durante los 10 afios que durd la investigacion. Se
clasifican en conductas de riesgo, asociadas a la desviacion de sus pares, y asociadas con la
adolescencia temprana. Los nifios que tienen problemas internalizados en la infancia temprana,
exhiben problemas de socializacion en la adolescencia. Los problemas internalizados puros, estan
influenciados por la depresion materna (Fanti & Henrich, 2010).

En otro estudio se averiguaron los factores de riesgo asociados a problemas conductuales y

emocionales asi como su relacion con estrés parental y trastorno psicolégico de los nifios.
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Evaluaron a 115 nifios de 5 a 15 afios de edad de la siguiente manera: aplicaron el Cuestionario de
Morbilidad Psiquiatrica Infantil (QMPI). La Psychiatric Epidemiology Research Interview
Demoralization Scale (PERI-D) [Escala de Desmoralizacion para la Investigacion Epidemioldgica
en Psiquiatria]; contestaron el cuestionario CAGEDS para el tamizaje del alcoholismo; se sometieron
al Social Support Network Inventory [Inventario de la Red de Apoyo Social], y respondieron
preguntas sobre su propio estado de salud mental. Se encontrdé que 53% de los nifios tuvieron
puntajes mayores de 6 en el QMPI, resultado que sefiala la presencia de problemas conductuales o
emocionales. La autopercepcion de un trastorno emocional y de desmoralizacion en las madres
mostrd una asociacion significativa con un mayor riesgo de problemas conductuales o emocionales
en los hijos (Kohn et al., 2001).

De los estudios analizados se observa que existen diferentes factores que estan involucrados en el
estado emocional y conductual de los hermanos de nifios con autismo. Entre dichos factores se
encuentra la relacion entre los hermanos, la conducta de los padres e incluso el papel que juega la
comunidad en la que viven. Por tanto, los problemas internalizados y externalizados dependen de
muchos factores, por lo que, en este trabajo solamente se atiende a la relacion entre hermanos
aungue de manera tangente se involucré el punto de vista de los padres.

Estrés infantil

Antecedentes y concepto de estrés

Existen muchas definiciones del estrés. Por ejemplo, Chrousos & Gold (1992) lo definen como un
estado de falta de armonia 0 una amenza a la homeostasis. También han propuesto que se trata de
una amenaza real o supuesta a la integridad fisica o psicolégica que resulta en una respuesta

fisiologica o conductual. La respuesta ante esta falta de equilibrio o las amenazas puede ser
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especifica o generalizada, incluyendo respuestas fisioldgicas y de comportamiento que faciliten la
restauracion homeostéatica (Chrousos & Gold, 1992).
En este sentido, la homeostasis se define como las reacciones fisiologicas coordinadas que
mantienen en equilibrio la mayoria de los estados del cuerpo (Cannon, 1929). Defini6 al estrés
como la respuesta ante una amenaza al equilibrio interno que él llamé homeostasis. Este autor
consideraba que los sistemas nerviosos simpatico y endocrino se activan cuando existe una
amenaza hacia el individuo.
Entre los primeros trabajos sobre estrés, suele citarse lo realizado por el cientifico Hans Selye en
1956, quien consideraba al estrés como respuesta de un individuo ante las demandas que se le
presentaban (Selye, 1956).En sus primeros experimentos con ratas, les inyectaba extracto de ovario
a un grupo experimental y agua salina a un grupo control. Dada su inexperiencia, las ratas se le
escapaban, se le caian, corrian y al final las atrapaba. Después de inyectarlas diariamente durante
algunos meses, encontrd que las ratas tenian ulceras, glandulas adrenales agrandadas y tejidos del
sistema inmune atrofiados. Se dio cuenta que ambos efectos se presentaban en los dos grupos de
ratas por lo que la inyeccion de extracto de ovario no era la responsable. Analiz6 con cuidado el
procedimiento y concluyo que los cambios observados fueron una respuesta no especifica a una
situacion displacentera. Para describir esta respuesta, considero lo que en la fisica se conocia como
estrés asi como la definicidén que ya habia ocupado Walter Cannon en 1929.
Selye conceptualizé al estrés como una respuesta corporal no especifica que se producia en el
organismo ante cualquierdemanda externa considerada como una amenaza.
Selye (1956) explico el concepto de estrés en dos ideas:

e Sindrome General de Adaptacion, es decir, el cuerpo tiene un grupo de respuestas para

enfrentar al estresor.
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e Laenfermedad puede llegar si es que el estresor esta presente por mucho tiempo.
Estas respuestas al estrés fueron planteadas en tres etapas o fases (Selye, 1956):
Fase inicial o de alarma: Se da cuanto se detecta la presencia del estresor. En este momento el
organismo responde a través de reacciones fisioldgicas, aumenta el nivel de adrenalina en la sangre,
se acelerael pulso asi como la respiracion.
Fase de adaptacion o resistencia:Se da cuando el organismo realiza esfuerzos para enfrentar la
amenaza. El sistema de respuesta vuelve al equilibrio.
Fase de agotamiento: Se da cuando el estresor prolonga su presencia, en estos casos el organismo
no responde adecuadamente ante la amenaza y se llega al estrés cronico que podria llevar a alguna
enfermedad.
Existe también una teoria descrita por Lazarus y Folkman (1986), quienes son considerados como
los principales autores que definen e investigan el estrés. Tuvieron una perspectiva integradora
pues retomaron los aspectos centrados en el estimulo y en la respuesta considerando entonces al
estrés como una relacion entre los estresores y la forma de responder ante ellos. Lazarus y Folkman
(1986) definen al estrés como una relacion particular entre el individuo y el entorno quees
evaluado por éste como amenazante o desbordante de sus recursos y queponen en peligro su
bienestar. Se hace evidente entonces que no todas las personas reaccionan de la misma manera
ante los posibles estresores pues depende del ambiente y de como el individuo percibe los estimulos
y que el estrés es un signo de diversas variables y procesos.
Asi, Lazarus y Folkman (1986) describen dos procesos que ayudan a entender por qué las personas
reaccionan de diferente manera ante situaciones semejantes. Se trata del proceso de evaluacién

cognitiva primaria y secundariay del afrontamiento.
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La evaluacidon cognitiva primaria, es un proceso de evaluacion de la situacion, asi se puede
reconocer si es algo positivo, negativo o instrascendente, darse cuenta si esa situacion podria
provocar estrés o no, si es percibida como una amenza o no. La evaluacién cognitiva secundaria
evalua los recursos para enfrentar dicha situacion.

El afrontamiento es un proceso en que el individuo hace frente a las situaciones que considera
estresantes (Lazarus & Folkman, 1986). De este proceso se hablard con mayor detalle mas adelante.
Trianes (2002) hace una division entre los tipos de estrés, los denomina estrés como respuesta y
estrés como estimulo.

El estrés como respuesta, se asemeja a lo que Selye (1956) mencionaba al considerar alestrés como
reaccion. En este caso, se considera la experiencia o reaccion del individuo ante estimulos
considerados como estresores. Implica diversas respuestas tales como las fisioldgicas, que
dependen principalmente de la activacion del Sistema Nervioso Autonomo Simpatico
(cardiovasculares, respiratorias,gastrointestinales, metabolicas, de sistema inmune y de diversas
glandulas); también estan involucradas las respuestas psicoldgicas principalmente de tipo
emocional (Trianes, 2002). El estrés considerado como estimulo, se concibe como algo asociado
a circunstancias o acontecimientos externos al sujeto que son dafiinos, amenazadores 0 ambiguos.
La atencion esta puesta en los estresores.

Para continuar con las definiciones existentes de estrés, en afios mas recientes Crespo y Labrador,
(2003) definen al estrés como una reaccion inmediata e interna, que implica la movilizacion general
de los recursos del individuo, se produce ante situaciones que implican grandes demandas para la
persona debidas a una pérdida o una amenza. Incluyen respuestas fisiologicas, cognitivas y
motoras, las cuales preparan al individuo. Estos autores denominan estresores a las situaciones que

generan el estrés.
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Por todo lo anterior y debido a la naturaleza del presente trabajo, se retomara el concepto de Lazarus
y Folkman (1986) pues el estrés producido cuando hay un nifio con TEA en la familia no es
unidireccional. Es decir, no es que sea solamente el nifio el que provoqué el estrés, sino que existen
variables de los padres y de los propios hermanos que podrian generar estrés. Ademas, las
situaciones estresantes son diversas y a la vez Unicas en cada familia, por tanto, cada hermano
reaccionara segun las circunstancias que lo rodean. En otras palabras, se considera al estrés como
una interaccion entre la persona y su ambiente, entonces se tiene que considerar a los estimulos
que desencadenan el estrés (Trianes, 2002).
Fuentes de estrés.
Como ya se advirtio desde las definiciones descritas anteriormente, no es que haya una sola variable
que provoque estrés, ni una sola respuesta ante situaciones estresantes. Se trata de diversos procesos
involucrados. Por eso, a continuacion, se identifican cuales han sido algunas fuentes de estrés y las
respuestas ante algunas circunstancias que lo provocan.
Los primeros en hacer alguna clasificacion de estas fuentes de estres, fueron Lazarus y Folkman
(1991). Ellos consideran tres tipos de acontecimientos como posibles causas de estrés

1. Cambios mayores que afectan a muchas personas, entre los que se cuentan a los desastres

naturales, las catastrofes producidas por el hombre, la guerra, el encarcelamiento.
2. Cambios mayores que afectan a pocas personas, por ejemplo, la muerte de un ser querido
3. Cambios menores o0 ajetreo diario. Son las experiencias diarias como peleas familiares o
problemas econémicos que, al acumularse pueden producir problemas psicolégicos.

Crespo y Labrador (2003) clasifican a las fuentes de estrésen tres:

1. Acontecimientos o0 sucesos vitales estresantes. Entre estas situaciones se pueden encontrar:

divorcio, despido, matrimonio, campos de concentracion, actos terroristas, malos tratos,
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violaciones, enfermedades terminales, emigracion, desastres naturales, accidentes
nucleares, de trafico y pérdidas de seres queridos.
2. Acontecimientos diarios. Por ejemplo, peleas familiares o problemas econémicos.
3. Tension cronica mantenida: puesto laboral en riesgo, sobrecarga constante de trabajo,
peleas familiares continuas, cuidadores de enfermos crénicos o ancianos.
Aungue la relacion no sea tan directa, la presencia de una persona con discapacidad, podria ser una
fuente de estrés segun lo descrito por los autores.
Grant y colaboradores, definen los estresores como eventos ambientales o condiciones cronicas
gue amenazan objetivamente la salud fisica y/o psicoldgica o el bienestar de los individuos de una
determinada edad en unasociedad en particular (Grant et al., 2003)
La forma de responder ante situaciones estresantes depende en primer lugar de la evaluacion que
se haga del evento. Es decir, si se percibe como dafio, pérdida o amenaza. Esta evaluacion depende
de las reacciones que el propio organismo tiene, de recursos personales como las creencias asi
como de lo que propio entorno demanda. Es necesario entonces, dejar claro que la forma de
respuesta es individual y varia de persona a persona y de entorno a entorno.
De acuerdo con Lazarus y Folkman (1991) la respuesta al estrés incluye tres niveles: cognitivo,
fisiologico y motor.
En el nivel cognitivo se realiza una evaluacion constante de las consecuencias ante lo que sucede y
de alguna manera se reorganizan las acciones para enfrentar la situacion. Primero se realiza una
valoracion que califica a la situacion como riesgosa 0 no, después se hacen tres tipos de
evaluaciones:
1. Primaria. El individuo se da cuenta si la situacion es irrelevante, estresante o sirve para su

bienestar
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2. Secundaria. La persona valora sus recursos para afrontar la situacion y se determina el plan
de accion.
3. Reevaluacion. Se realizan cambios con base en una nueva evaluacién que contiene mas
informacion del individuo o del ambiente.

En el nivel fisiologico. Se consideran las acciones automaticas que realiza el organismo para hacer
frente a la situacion. Surgen cambios en aspectos neurales, neuroendocrino y endécrino. En el
aspecto neural, los principales efectos son, dilatacion pupilar, secrecién salivar escasa y espesa,
sudoracion, aumento en la tasa cardiaca, contractibilidad del corazon, rapidez del pulso cardiaco,
vasodilatacion de los vasos de los musculos, dilatacion de los bronquios, excitacion del esfinter,
piloereccion, y aumento del metabolismo basal. En el sistema neuroenddcrino, aumento en la
presion arterial, aporte sanguineo al cerebro, alta tasa cardiaca, aumento de los acidos grasos,
triglicéridos y colesterol en la sangre, bajo riego sanguineo a los rifiones, disminucion de riego
sanguineo a la piel. En el sistema endocrino, elevacion en la produccion de glucosa, irritacion
gastrica, supresion de los mecanismos inmunoldgicos, exacerbacion de herpes, suspension del
apetito, desarrollo de sentimientos asociados a depresion, indefension, desesperanza de control,
alta azucar en la sangre, retencion de liquidos y altos depositos de glucogeno en el higado (Crespo
& Labrador, 2003).
En el nivel motor se incluyen procesos cognitivos y conductuales que se utilizan para enfrentar las
sitiaciones consideradas como amenzantes y que exceden los recursos de las personas (Lazarus y
Folkman, 1991). Es lo que estos autores llaman afrontamiento del cual se describiran sus detalles
mas adelante.
Como se menciono al principio, ademas de los niveles antes mencionados, estos autores describen

factores personales y situacionales involucrados en la evaluacién de la situacion.
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Los factores personales pueden ser los compromisos, es decir, que el individuo determine lo que
es importante para él y con base en ello tomar las decisiones. Asi, si se trata de algo muy importante
para el individuo, la situacion se percibird como mas amenzante. Se consideran también las
creencias, las cuales se refieren a la percepcion de control que tiene el sujeto sobre la situacion.
Mientras crea que tiene menos control, percibird mas amenaza.

Los factores situacionales incluidos pueden ser, por un lado, la novedad de la situacién; es decir,
las situaciones que no se han enfrentado con anterioridad, suelen percibirse como mas riesgosas.
Otro factor puede ser la predictibilidad, en la cual se reconoce lo que sucedera y, por tanto, se
percibe menos peligro. Se describe también la incertidumbre del evento, pues cuando no se sabe
lo que pasara, existe mayor probabilidad de estrés. La inminencia es otro factor importante, se
refiere al tiempo que pasa antes de que suceda un evento. Si existe menos tiempo antes de que
ocurra la situacion, la evaluacion serd mas intensa y se percibira mas amenaza. Relacionado con el
factor anterior, la duracién del evento es primordial para reconocer el peligro; sin embargo, no
siempre sucede que cuanto mas dura el evento, se produce mas estrés. Cuando la situacion es
ambigla, los factores personales entran en juego pues, de acuerdo con Sus COMPromisos Yy
creencias, el individuo determinara la amenaza del evento. Finalmente,la cronologia, que se refiere
a que las situaciones estresantes se presentan en ciclos vitales del individuo y se relacionan con
situaciones pasadas o recientes.

Uno de los principales autores del estrés infantil es Rutter, quien definid al estrés en la infancia
como una reaccién ante los eventos frente a los cuales los nifios se sienten amenazados (Rultter,
1996). Se considera la interaccion de los nifios con su entorno pues participan activamente en su

contexto. Este autor explica ademas que un evento estresante se da cuando un factor fisico,
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emocional o, incluso neuroquimico ejerce una presion en el nifio, lo que le impide su adaptacion al
ambiente.

Hace una clasificacion de estas situaciones estresantes en funcion del efecto que generan, por tanto,
describe eventos agudos, crénicos, previsibles y neutros. Estos Ultimos serian por problemas o
dificultades cotidianas que enfrentan los nifios.

Recientemente una definicion de estrés es que se trata de una reaccién ante los eventos frente a los
cuales el nifio se siente amenazado, por lo tanto, es una reaccion que implica una interaccion de la
persona con el medio ambiente (Lucio & Heredia, 2014).

Evaluar el estrés en los nifios resulta importante pues los pequefios con alto nivel de estrés pueden
mostrar sintomas como: llanto, sudoracion en las palmas de las manos, arrebatos agresivos o
defensivos, irritabilidad, dolores de cabeza y de estdmago, comportamientos nerviosos como por
ejemplo mascar y chupar objetos o partes del cuerpo, morderse las ufias, apretar los dientes, entre
otras. Y también pueden presentar alteraciones del suefio, cambios en los habitos alimentarios y
fracaso escolar (Lucio & Heredia, 2014).

Lazarus y Folkman (1991) mencionan que para gque se dé una enfermedad relacionada con el estrés
deberia haber una combinacion con procesos de afrontamiento inadecuados.

En un estudio se demostrd que los efectos de los principales acontecimientos de la vida en los
sintomas psicologicos, mostraron ser mediados por los acontecimientos diarios negativos. Los
grandes eventos condujeron a un aumento del estrés diario, que, a su vez, condujo a un aumento
de los sintomas psicologicos. Los resultados también sirven para subrayar la fuerza de la relacion
entre el estrés diario y sintomas psicologicos, y ofrecer nuevas alternativas para la
conceptualizacion y medicion de estrés importante y cotidiano. Estos autores mencionan que los

eventos mayores se distinguen de los diarios por la frecuencia en la que ocurren, y estos Gltimos,
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se comportan de manera diferente de los eventos mayores estadisticamente, es decir, que estan
estrechamente més relacionados con los sintomas psicologicos (Wagner, Compas, & Howell,
1988).

Situaciones estresantes en la infancia

Existen diversas situaciones que podrian provocar estrés en los nifios, por ejemplo, se ha
encontrado que donde se produce mayor estrés es en la familia, la escuela y cuando viene alguna
enfermedad. Los nifios se estresan cuando los regafian, cuando se burlan de ellos o cuando les
echan la culpa en su propia casa (Verduzco, Lucio y Durén 2004).

Del Barrio (1997) agrupo los eventos estresantes en tres areas:

Familiar: Por ejemplo, el nacimiento de un hermano, dificultades en la relacion con los padres,
muerte de algun abuelo o de un amigo intimo de la familia, enfermedad grave de los abuelos y
también el cambio de domicilio.

Escolar: En estos casos, el cambio de escuela, cambio de ciclo, repeticién de curso, cambio de
profesor y suspensiones pueden ser fuentes de estrés.

Social: Podria ser la pérdida de un amigo, el rechazo de los compafieros, el ingreso en un grupo,
comienzo de actividades deportivas o ludicas e incluso el comienzo de relaciones con un chico o
chica y su ruptura.

Se han descrito los siguientes factores como estresantes en los nifios (Herndndez & Gutiérrez,
2012):

Desarrollo y maduracion: deficiencias, tareas, logros y autonomia.

Familia: falta de apego, maltrato, divorcio, muerte, nacimiento de un hermano/a,

Escuela: separacion, aprendizajes escolares, éxito y fracaso escolar, sentirse sefialado o etiquedao.

Relaciones con iguales: rechazo, inhibicidn, timidez, pérdida o ausencia de amigos.
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Factores macro-socioculturales: pobreza, discriminacion, desastres, entre otros.

Algunos autores proponen la siguiente clasificacion (Gonzélez & Garcia, 1995):

Tareas rutinarias: Aqui se refiere a acontecimientos de la vida cotidiana que provocan tension
emocional.

Actividades o transiciones normales del desarrollo: Suelen ser de corta o larga duracion y estan
asociadas a las etapas del desarrollo, aqui se incluyen las tareas evolutivas.

Acontecimientos convencionales: Generalmente de corta duracion, pueden ser considerados
positivos, sin embargo pueden ser estresantes para los nifios, por ejemplo, el nacimiento de un
hermano.

Acontecimientos negativos: Estos, producen dolor pero no amenazan la vida, por ejemplo, un golpe
0 una fractura.

Alteraciones familiares graves: Aqui se encuentran, los divorcios, fallecimiento, suicidios,
homicidios, enfermedades graves a algin miembro de la familia.

Desgracias personales: como puede ser violencia o maltrato fisico, abuso sexual y lesiones
permanentes.

Desgracias catastroficas: Debidas a desastres naturales, por ejemplo, inundaciones, terremotos,
incendios, entre otras y desastres causados por el hombre, por ejemplo, atentados terroristas,
guerras entre otras.

Sin embargo, los autores aclaran que algunos nifios no experimentan estrés ante las situaciones que
se consideran como estresantes, por lo que hace énfasis en que las situaciones y la respuesta al

estrés depende de las caracteristicas y recursos interpersonales asi como los apoyos interpersonales.
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Caracteristicas de los nifios que modulan el estrés

Se ha mencionado reiteradamente que cada persona responde diferente ante situaciones
consideradas como estresantes. En el caso de los nifios no es la excepcion pues sus propias

caracteristicas modulan la respuesta en funcién de su desarrollo. Algunas de las variables que

modulan la experiencia del estrés son por ejemplo, la edad y el género.

De acuerdo con Trianes (2002), existen varios elementos que componen la experiencia del estrés

en los nifios. Estas variables se pueden observar en la Tabla 2:

Tabla 2. Antecedentes, mediadores y aconsecuencias del estrés

Antecedentes Mediadores Consecuencias
Estimulos Factores Factores Factores de Reacciones de
estresores protectores moduladores afrontamiento estrés
Desarrollo y Personales Personales Habilidades Conductuales
maduracion Soporte  biolégico Temperamento personales Inhbicion,
Deficiencias saludable Género Manejo del estrés pasividad
Tareas y Desarrollo Edad y desarrollo Habilidades Trastornos del
superaciones sociocognitivo sociales suefio
Separaciones sano Regulacion Trastornos de la
Autonomia Temperamento emocional alimentacién

facil Comprensién delos  Problemas de

problemas conducta
Toma de distancia

Familia Familia Familia Habilidades de los Emocionales
Falta de apego Calidad de apego Forma de la familia padres Irritabilidad y
Maltrato Apoyos y recursos  Estrés de los padres  Implicacién en la labilidad emocional
Divorcio Personalidad y educacién de sus Depresion
Muerte habilidades hijos Ansiedad
Nacimiento de un Posicion Habilidades de Fobias
hermano socioecondémica vy crianza Agresividad

cultural Estilos parentales
Escuela Escuela Factores de riesgo Cognitivas
Demandas de La experiencia de Problemas de Baja autoestima
separacion éxito escolar conducta Teorias 0
Aprendizajes La motivacion por Agresividad con pensamientos
escolares aprender iguales negativos
Exito y fracaso Apoyo de los Experiencias Indefension
escolar profesores negativas
Etiquetas de Padres  enfermos
diferencias mentales

Muerte de
familiares

Excesivo apego al
adulto
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Relaciones con Psicosomaticas

iguales Dolor de estdmago
Rechazo y no Dolor de cabeza
aceptacion

Inhibicioén, timidez
Pérdida o ausencia

de amigos

Factores macro- Factores macro- Factores socio-
socioculturales socioculturales culturales

Pobreza Clase social Ayudas
Discriminacion Bienestar y calidad comunitarias
Desastres de vida

Recursos
comunitarios
Fuente: Trianes (2002)

La valoracion de estos elementos es primordial para conocer la manera en que los nifios afrontan
alguna situacion estresante. A continuacion se describe lo que en este trabajo se entendera por
afrontamiento.

Afrontamiento infantil

Cuando se comenzd a estudiar el estrés, se pensaba que habia situaciones o condiciones
ambientales universales que generaban agotamiento en cualquier organismo. Después se encontro
que las personas reaccionan de manera diferente ante esas situaciones que se consideraban
universales; por tanto, se llegé a la conclusion de que no sélo habia aspectos fisiologicos del estrés,
sino que también era necesario considerar la psicologia e idiosincrasia de la gente. Asi, un suceso
se considera estresante segun como lo perciba el sujeto (Lazarus & Flokman, 1986; Crespo &
Labrador, 2003) y por tanto, las estrategias de afrontamiento seran de acuerdo a cada situacion.
Concepto de afrontamiento.

Cuando se hace investigacion sobre el afrontamiento, se busca identificar la manera en que la gente
responde ante eventos considerados como estresantes. El afrontamiento se define como “una serie
de pensamientos y acciones que capacitan a las personas para manejar situaciones dificiles” (Stone,

et. al., 1988, p. 183). Lazarus y Folkman (1984) lo conceptualizan como “aquellos procesos
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cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las
demandas especificas externas o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de
los recursos del individuo” (p. 164). En este sentido, se considera que puede haber estrategias
activas y otras en que la persona se quede “inactiva”. Por ejemplo, ante una enfermedad, podria
quedarse reposando en cama o ir a consulta médica.

Otra forma de definirlo es como “una respuesta y experiencia que impacta en el desarrollo de la
personalidad e influye en la adaptacion y capacidad de resistencia a situaciones dificiles” (Trianes,
2002; p. 35).

Existen modelos en lo que el afrontamiento esta asociado al estrés, en este modelo, se entiende al
afrontamiento como una funcidn de determinantes situaciones, las caracteristicas, percepcion de la
situacion e intenciones de afrontar del individuo. Se evalla si se trata de una pérdida, dafio,
amenaza o0 cambio y qué recursos estan disponibles para enfrentarlo. Se intenta una accion, se
revisa el resultado y podria haber otra respuesta. Como un circuito de retroalimentacion para saber
si las estrategias podrian ser probadas otra vez o rechazadas en el futuro, ademas, las intenciones y
creencias acerca de uno mismo sirven para este modelo (Frydenberg, 2017).

El afrontamiento es un constructo importante y usado porque esta asociado con la autorregulacion.
La relacion con la salud y el bienestar. Y porque es un mediador y moderado del impacto de estrés
en el funcionamiento presente y futuro.

El modelo que proponen Lazarus y Folkman (1986) es considerado como un proceso; es decir,
todas las estrategias que el individuo utiliza para hacer frente a los estresores pueden cambiar y
adaptarse segun las circunstancias ambientales y las caracteristicas de la persona.

Este proceso tiene algunos principios: (Belloch, Sandin & Ramos, 1995):

- No existen procesosde afrontamiento bueno o malos.
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- Depende del contexto.

- Algunas estrategias son mas estables o consistentes que otras.

- Existen dos funciones principales, una focalizada en el problema y otra focalizada en la emocion.
- Depende de la evaluacion de los recursos y posibilidades de cambio.

Tipos de afrontamiento

Se han elaborado diferentes modelos de afrontamiento

Afrontamiento centrado en el problema y la emocion

Fue desarrollado por Lazarus y Folkman (1986). Define dos tipos de afrontamieto:

Centrado en el problema. El individuo trata de modificar o manejar el problema, busca modificar
directamente al estresor.

Centrado en la emocion. Intenta disminuir la tension y emociones negativas que provoca el estresor
0 estresores.

Centrado cognitivamente. Cambia la perecepcidn de la situacion que considera como amenzante.
Modelos de control primario y secundario (Rothbaum, Weisz & Snyder, 1982)

Distingue tres tipos de estrategias:

Estrategias de control primario. Son esfuerzos para acomodar las cosas segun las propias
necesidades.

Estrategias de control secundario. Se busca adaptarse a lo sucedido, quiza reducir las expectativas
de la situacion.

Estrategias de abandono de todo control. Se trata de evitar la situacion o simplemente no hacer
nada.

Afrontamiento funcional vs afrontamiento disfuncional (Seiffge-Krenke, 1998)
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La funcionalidad depende de la situacién en que se apliquen las estrategias. Por ejemplo, las
estrategias centradas en el problema podrian ser mas funcionales, si la propia situacion permite
hacer modificaciones. Quiza el afrontamiento centrado en emociones puede ser mas productivo
cuando hay situaciones en las que no se puede hacer nada para cambiarlas.

Afrontamiento centrado en el problema, en relacién a los deméas e improductivo (Frydenberg &
Lewis, 1994; Frydenberg, 2004).

Solucién de problema. Esfuerzos para fijarse en lo positivo y modificar la situacion.

En relacion a los demas: bdsqueda de apoyo social, profesional.

Improductivo. No solucionar el problema cuando solamente hay preocupacion o fantasia.

Podria suceder que las estrategias de solucion de problemas impactan en la regulacion emocional.
La naturaleza de las estrategias utilizadas depende de las caracteristicas del estresor y el contexto
en el que sucede el fendmeno. Si se puede hacer algo para solucionarlo es una estrategia activa
enfocada a la solucion de problemas, si s6lo se puede aceptar lo que sucede, entonces seria una
estrategia enfocada en las emociones.

Estrategias de afrontamiento

De acuerdo con Morales et. al. (2012), una estrategia de afrontamiento se refiere al conjunto de
acciones gue se ponen en juego para solucionar o satisfacer las demandas especificas de la situacion
estresante, dependen de la situacion y las caracteristicas del individuo, por tanto, varian y se usan
de manera diferente, segun la ocasién (Lucio, Duran & Romero, 2015), el tiempo y el contexto en

funcion de la naturaleza del encuentro estresante (Compas, 1987).
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Estilos de afrontamiento

El estilo de afrontamiento, es una tendencia a emplear una estrategia 0 varias estrategias
(Frydenberg, 1997), aprendidas en funcion de las experiencias pasadas y como reacciones al estres,
en situaciones especificas.

Estos estilos reflejan la tendencia a responder de una manera particular cuando se enfrentan a un
conjunto especifico de circunstancias. Es la forma individual en que las personas responden al
estrés.

Siguiendo esta misma linea, Lucio, Duran y Romero (2015), clasifican afrontamiento en cuatro
tipos y cada uno de ellos conformado por estrategias deafrontamiento. Dicha clasificacion
corresponde a los reactivos que conforman la Escala Infantil de Afrontamiento (Lucio, Duran &
Romero, 2015) agrupan las siguientes estrategias en sus respectivos tipos de afrontamiento:
Afrontamiento Funcional: Se encuentra relacionado con las respuestas adaptativas que implican la
adopcién de medidas concretas para enfrentar la situacion estresante.

Estrategias de Afrontamiento Funcional:

- Busqueda de apoyo: Uso de recursos tales como la busqueda de contacto, la busqueda de control,
la ayuda afectiva y otras alianzas.

- Autosuficiencia: Proteccion de recursos que implican regulacion emocional y regulacion
conductual.

- Resolucion de problemas: Es el ajuste de medios que sean eficaces para el ambiente.

- Adaptacion: Capacidad de autoajuste que implica elementos tales como la distraccion,
reestructuracion cognitiva, minimizacion y aceptacion.

- Negociacion: Busgueda de opciones encaminadas a la persuasion y al establecimiento de

prioridades.
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- Autocritica: Juicio critico sobre obras o comportamientos propios.

Afrontamiento Disfuncional:incluye la retirada y actitudes relacionadas con el pensamiento
fatalista (Lucio, Duran & Romero, 2015)

Estrategias de Afrontamiento Disfuncional

- Enojo: Alteracién producida en el &nimo de una persona como resultado de algo que le contraria
0 perjudica.

- Autoagresion: Agresividad consciente o inconsciente dirigida contra uno mismo.

- Oposicion: Oponerse a la resolucién de problemas culpando o responsabilizando a los demas, a
través de reacciones como la agresion y la proyeccion.

- Aislamiento social 6 Retraimiento: Retirarse del contexto de apoyo implementando retraimiento
social, evitacion de los otros, congelamiento y tristeza.

Afrontamiento Centrado en la Emocidn: Se refiere a aquellas técnicas cognitivas encargadas de
disminuir el grado de trastorno emocional que genera la situacion.

Estrategias de Afrontamiento Centrado en la Emocion

- Tristeza: Estado de animo afligido y triste; motivo, hecho, suceso que produzca pena o
sentimientos melancélicos.

- Miedo: Perturbacion angustiosa del animo ante un peligro, real o imaginario, presente o futuro.
Afrontamiento Evitativo: Se refiere a la evitacion conductual y cognitiva ante el conflicto que
implica evasién mental, negociacion, pensamiento magico y miedo (Lucio, Duran & Romero,
2015).

Estrategias de Afrontamiento Evitativo

- Evitacién: Evitacion conductual y cognitiva ante el conflicto que implica evasion mental,

negacion, pensamiento magico y miedo.
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- Distraccién: Apartar la atencion de aquella cosa o situacion que la demanda.

Asi mismo, se han identificado algunas estrategias de control emocional (Rueda, Aguado y Alceo,
2008):

Distraccion. La distraccion conductual se da alrededor de los seis afios, cuando los nifios cambian
de actividad cuando observan algun conflicto emocional cercano. Después de los ocho afios, se da
la distraccién cognitiva, que es tratar de no pensar en el suceso que provoca la emocién indeseada.
Reinterpretacion. Esta estrategia exige analizar un problema desde diferentes puntos de vista, lo
cual es muy dificil que suceda antes de los ocho afios. Sin embargo, podria haber casos en donde
los preescolares recurren a la fantasia para comprender y enfrentar hechos que les desagradan.
Busqueda de apoyo social. Es de las estrategias de apoyo mas comun. Antes de los ocho afios, se
busca el apoyo de los padres o familiares mas cercanos. Alrededor de los ocho o 10 afios, los nifios
acuden mas con sus pares.

Seleccion de un contexto afin. Como una estrategia de prevencion, desde los seis afos, se busca
un lugar similar a los gustos e intereses propios, sea con amigos o familiares. De esta manera se
asumen menos riesgos para presentar problemas emocionales.

Factores involucrados.

Temperamento. Es una disposicion biofisioldgica e incluso genética que caracteriza un estilo de
respuesta, se mide segun la intensidad, la reactividad, la latencia y la duracion de las respuestas
emocionales. Generalmente se acepta que el temperamento influye en la expresion y control
emocional. Se ha encontrado que los nifios con temperamento dificil (alta reactividad, dificultad
para adaptarse a los cambios y respuestas intensas) esta relacionado con la ira y poco control de la

agresividad (Del Barrio, Mestre y Carrasco, 2003).
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El ambiente familiar también influye en la forma en que el temperamento se manifiesta. Algunos
estudios indican que cuando los padres manifiestan expresiones negativas, hay problemas en la
pareja 0 se les da poca seguridad a los hijos, son factores que se asocian a la poca regulacion
emocional de los nifios (Rueda, Aguado y Alceo, 2008). Se ha encontrado también que los patrones
emocionales y conductuales pueden ser aprendidos por la simple observacion de cémo lo
manifiestan los padres (Caycho, 2016).

Se han identificado diferencias por edad y género en afrontamiento, estudios transversales y
longitudinales. Las mujeres utilizan mas apoyo social que los hombres y utilizan mas las estrategias
como reduccion de tension, culpa y disculpa. Los chicos utilizan mas la recreacion y relajacion que
las nifias. Las nifias tienen dificultades para afrontar situaciones estresantes de los 14 a los 16 afios.
Ellos tienen mas problemas de los 12 a los 14 (Frydenberg & Lewis, 2000; Frydenberg, 2017) Esta
es una de las las razones para ensefiar a afrontar en la adolescencia temprana.

En la Tabla 3 se presenta una sintesis de las estrategias de afrontamiento en la infancia:

Tabla 3 Estrategias de afrontamiento en la infancia

Edad Estrategias
lerafio  -Realizar movimientos para estar mas comodo u obtener algo.
-Modular el llanto para comunicarse
-Chuparse el dedo para reconfortarse.
-Moverse para protestar
1 a?2afios -Solicitar apoyo a través del llanto
-Regulan sus emociones con movimientos, chuparse el dedo o algtn objeto
preferido
3abafios -Muestran equilibrio entres sus propias necesidades y las de los demas para
cooperar.
- Generan soluciones interpersonales.
- Enojo y agresidn ante situaciones incontrolables.
- Negacion ante divorcio de los padres.
- Bajo presion, pierden control de esfinteres, son agresivos o niegan la situacion.
6al2 - Intentan alterar las condiciones, en lugar de ajustarse a ellas (6 afios)
afios - Se incrementa el afrontamiento centrado en la emocion.
- Verbalizan y diferencian sentimientos, se calman solos.
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- Los nifios mayores utilizan distraccion cognitiva y autoafirmaciones positivas.
- Tienden a utilizar la reestructuracion cognitiva y la autocritica

- Gritan cuando se enfrentan con los amigos y hermanos.

- Buscan apoyo social fuera de su familia inmediata, las nifias buscan més apoyo
que los nifios.

-Utilizan la distraccion cognitiva como estrategia de evitacion.
Fuente: Verduzco, 2004, adaptada con informacion de Fryndeberg, (2017)

Los estudios sobre afrontamiento en la infancia, han dado evidencia que el uso de afrontamiento
centrado en el problema podria traer riesgos, por ejemplo que existan mayores problemas de
adaptacion. Mientras que la evitacion podria resultar en un mejor ajuste. En el caso de
afrontamiento centrado en el problema podria producir angustia, el afrontamiento centrado en la
emocion en donde no puedes modificar las condiciones, muestra un sentido de aceptacion.

Los nifios ansiosos podrian tener menos flexibilidad para modificar sus respuestas. Podrian tener
dependencia a la evitacion. Tendrian un limitado repertorio de estrategias de afrontamiento o una
gran renuencia a utilizar estrategias de aproximacion. Desestiman sus propias habilidades. Tienen
a tener una elevada capacidad de atencion para situaciones amenazantes, para valorar situaciones
ambiguas como amenazantes (Frydenberg, 2017).

Con base en los estudios revisados, se puede decir que las estrategias de Afrontamiento dependen,
por un lado, de la forma en que los nifios evallan la situacién y sus propias capacidades; por otro
lado, depende del contexto en el que se encuentran en el momento de aplicar las estrategias.
Ademas, se ha encontrado evidencia que estas estrategias se van modificando en funcion de la
edad, por lo que, para este trabajo se esperaba que los nifios que participaron el estudio, utilizaran

las estrategias correspondientes a las edades comprendidas entre Is 6 y los 12 afios.
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Capitulo 2. Los hermanos

La familia es un sistema en donde los miembros establecen relaciones interpersonales, estas
relaciones son denominadas subsistemas, las cuales llama: conyugal, parental y fraterno
(Minuchin, 1979).

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 anarquica
y sin sentido sino al contrario, el sistema familiar posee un orden y niveles diferenciados para el
desempefio de sus interacciones entre los elementos de los sistemas estudiados y sus relaciones con
el entorno.

Minuchin (1979) y Minuchin y Fishman (2004) plantean la existencia de subsistemas y los explica
de la siguiente manera:

El subsistema conyugal. Su tarea especifica consiste en determinar las pautas de conducta que
habran de matizar la relacion 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.

El subsistema parental. Este plantea la relacion de paternidad entre los padres e hijos, se genera a
partir del proceso de socializacion de los nuevos miembros que nacen y se insertan en la familia,
requiere del uso diferenciado de la autoridad que inevitablemente conduce a conflictos, por lo que
larelacidn y el ejercicio de la paternidad dependera de las condiciones especificas de la familia, de
las capacidades de los padres y del cémo se hayan negociado situaciones en las que el ejercicio del
poder es desigual. Al mismo tiempo ensefian a qué temer y cOmo actuar ante situaciones extrafias,

tensas o de peligro.
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El subsistema fraterno. Este es considerado como el primer campo social en el que los nifios
aprenden a relacionarse con sus iguales, en este entorno los nifios incorporan pautas de conducta
con relacion a como competir, cooperar y negociar, dichas pautas son asumidas a partir de los
mensajes y modelos que se le presentan en su nicleo familiar, los que al ser extrapolados hacia el
medio extra familiar delinearan las relaciones y el nivel de comunicacién de dicho sistema
(relaciones de control y poder, ajuste a pautas y conductas socialmente aceptadas, sobreproteccion
0 abandono).

Ademas de los subsistemas, Slaikeu (1996) han usado dimensiones como las siguientes en el
estudio del funcionamiento de la familia:

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

Mitologia (creencias familiares y auto conceptos que persisten aun cuando implique
distorsiones de la realidad).

Habilidades para la negociacion (efectividad en la solucién de problemas y métodos de resolucion
de conflictos).

Autonomia (incluyendo estilos de comunicacion y si la familia incita o no a sus miembros a cumplir
con responsabilidades personales).

Afectos familiares (incluyendo expresion de sentimientos, estados de animo y armonia familiar, el
grado de conflicto y la empatia presentes en sus miembros).

Por otro lado, se considera que la familia varia de cultura a cultura y que su estructura es una
funcion de la costumbre, y en parte esta dictada por las condiciones econdmicas. Esta diversidad
precisamente es una de las variables que hace que resulten muy dificiles las comparaciones del
modo en que funcionan las familias en diferentes culturas. Ya que esta depende y es una funcion

del medio social en que se encuentra, por lo que habra que tomar con muchas reservas cualquier

46



intento de comparacion. De cualquier manera, la familia entrena al nifio para la adquisicion de los
sistemas fundamentales de valores, normas, técnicas y lenguaje de la cultura (Nufiez, 2007). Para
esta autora, la familia es el primer grupo social en que se identifica el nifio; el nifio pasa méas tiempo
en el grupo familiar que con cualquier grupo social; los miembros de la familia son las personas
mas importantes en la vida del nifio, con los que se establecen los fundamentos de la personalidad.
Por tanto, desde la infancia temprana, la familia es el primer circulo social donde se da el
aprendizaje de como interactuar con los demas, para que posteriormente se logre la independencia.
Como puede verse la influencia que la familia tiene sobre el nifio es muy grande, y se puede decir
que por ello representa la institucion social mas importante para el desarrollo del nifio.

Por supuesto, la influencia de la familia sobre sus integrantes puede ser positiva o0 negativa, segun
puedan cumplirse o no las funciones basicas de la misma.

La familia cambia a medida que los hijos crecen ya que los padres y la comunidad cambian. Las
relaciones entre sus miembros se ajustan, y los contactos sociales por fuera de la familia se amplian
y maduran. Sin embargo, independientemente de los cambios, la familia sigue siendo el punto de
partida. Los hijos dejan la familia para ir a la escuela, para asistir a la iglesia, para realizar
actividades recreativas y para encontrarse en la vida adulta, bajo cualquier circunstancia la familia
es un trampolin hacia el futuro (Powell y Ahrenhold,1991; Nufez, 2005).

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 etapas criticas de la vida. Los hermanos proporcionan una
relacion permanente que jamas se anula. Esta relacion continua permite que dos individuos influyan
de manera sustancial en sus respectivas vidas a través de interacciones longitudinales (Nufiez,

2007).
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Los hermanos son agentes de socializacion y en la mayoria de los casos proporcionan al nifio la
primera y acaso la mas intensa, relacion entre pares. Esta relacion 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 relaciones 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 relacion fraterna
brinda la oportunidad para aprender a compartir, para ser buen compariero, para demostrar lealtad
o rivalidad y para expresar los sentimientos. Powell y Ahrenhold (1991), mencionan que la relacion
entre hermanos es de "interdependencia mutua”, los hermanos son comparieros de juego y amigos
durante mucho tiempo; 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
ensefan las ventajas y desventajas de transgredir, de colaborar y de resolver los desacuerdos. Estos
procesos influyen de manera profunda en sus vidas.

La relacion fraterna también constituye un sistema unico de apoyo reciproco, y el hermano puede
servir de confidente y consejero. Este sistema de apoyo, que es importante mientras dure la relacion
fraterna, ya queadquiere otro significado cuando los hermanos crecen y abandonan el hogar. Pues
estas bases persisten y se extienden durante toda la vida adulta (Leigh, 2013; Nufiez, Rodriguez y
Lanciano, 2005).

Se trata de una relacién de por vida, quiza la mas duradera y decisiva que puede tener una persona

comienza con el nacimiento de un hermano o hermana y se prolonga por toda la vida, la duracion
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de esa relacion es verdaderamente considerable. A diferencia de las relaciones con los padres, que
pueden durar entre 40 y 60 afios, la relacion entre los hermanos llega a durar entre 60 y 80 afios.
Este vinculo, al igual que toda relacion importante, atraviesa por distintas épocas, cambia y
evoluciona a la par de la transformacién de los hermanos.

Segun Powell y Ahrenhold (1991), 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 compafiia permanentemente.

En la nifiez interacttan con frecuencia y comparten no solo los juguetes, la ropa, las habitaciones
y los padres, sino también las experiencias familiares.

Durante la edad escolar, los hermanos comienzan a establecer relaciones con nifios ajenos a la
familia y para hacerlo recurren a las habilidades sociales que han aprendido unos de otros.
Durante la adolescencia, la relacion fraterna pasa por una fase de 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 inquietudes.

En la edad adulta, las relaciones entre hermanos adquieren rasgos nuevos. Es probable que la
persona busgue en sus hermanos apoyo Yy estimulo cuando llega el momento de abandonar la casa
paterna e iniciar una vida independiente, aunque no es lo mas frecuente. Por lo general, cuando
tienen hijos, los hermanos y hermanas, en calidad de tios y tias, proporcionan una experiencia Gnica
a los hijos de cada uno de los otros. Crean una red paralela de amor y apoyo para los hijos de sus
hermanos.

En la vejez, cuando los hijos se van y el conyuge muere, los hermanos proporcionan una red de

apoyo mutuo. Pueden llegar de nuevo a encontrarse y, en algunos casos, Vivir juntos para
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acompafarse y compartir las dltimas experiencias de la vida, tal como lo hicieron en los primeros
afios.

Familia y discapacidad

De igual forma, los subsistemas familiares se ven afectados ante la presencia de uno de sus
miembros con discapacidad (NUfiez, 2007; Guevara & Gonzalez, 2012). Estos subsistemas son los
siguientes:

Subsistema conyugal.

La variabilidad en la satisfaccion marital sugiere que la respuesta conyugal no es uniforme y que
la presencia del nifio con discapacidad no necesariamente mejora la relacién de los padres o
incrementa la probabilidad de divorcio o separacion. Parece mas bien, que existen ciertos factores
tales como las caracteristicas del nifio con discapacidad y la calidad de la relacion de los padres
antes de la presencia del hijo que afectan el ajuste marital. Este ajuste puede ser también
influenciado por los estilos individuales de los padres al enfrentarse con los problemas y los
sistemas de soporte y de ayuda (Ortega, Salguero, & Garrido, 2007)

Como sefialan Cunningham y Davis (1988) los aspectos positivos y negativos de la relacion que
mantienen los padres de un nifio con discapacidad son mas extremos que los de otra pareja con un
hijo “normal”. No obstante, a medida que crecen los hijos, estas relaciones se vuelven mas
vulnerables por las exigencias del cuidado diario.

Subsistema parental.

Cuando los padres saben el diagndstico de la discapacidad pasan por un periodo de crisis. En
general, la literatura parece sugerir que el impacto inicial del diagnostico es vivido de peor forma
por los padres que por las madres, aunque esta conclusion tiene sus limitaciones pues esta basada

en observaciones del estrés, muchas veces no manifestado por los hombres publicamente y en los
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relatos de las madres que proyectan su dolor en sus conyuges. Esto podria explicarse debido a que
el hijo con discapacidad es una amenaza para el auto concepto del padre y para sus valores
socioculturales: independencia, competitividad y éxito. El impacto de la discapacidad es mayor en
el padre si la persona con D. I. es un varon, ya que ve la prolongacion del ego en el hijo y en el rol
de éxito profesional que la sociedad pide que lo ostente todavia el hombre (Verdugo, 2000).

Este mismo autor, menciona que la relacién que mantiene un padre con su hijo es una relacion de
compafiero en el juego 0 modelo para el nifio que aparecen cuando éste tiene ya unas capacidades
de comunicacidn. Este rol puede disminuir y a veces no aparecer en las familias de la persona con
discapacidad ya que, por una parte, muchos padres no tienen demasiada experiencia en una
interaccion con nifios pequefios y por otra, el nifio permanece bastante tiempo en el mismo estadio
de desarrollo.

Con respecto a la relacion madre-hijo, los dos tipos de estudios mas clasicos se refieren al concepto
de apego. Estos tipos de estudios llegan a la misma conclusion: la interaccion entre madre e hijo
con discapacidad se establece a niveles inferiores de apego que en la relacion madre e hijo
“normal”. Esta relacion es un circuito cerrado: si el nifio no motiva a la madre, ésta no mantiene o
continua la relacion.

El rol asumido por excelencia por las madres es el de cuidadora de ese hijo con discapacidad. Ellas
tienen las mayores responsabilidades sobre el hijo, aunque los padres intervienen en este rol cuando
crece. Los roles siguen siendo tradicionalmente femeninos y masculinos. Ortega, et. al. (2007)
sugieren la diferenciacion de roles de los padres: la madre se 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 mantener el equilibrio.
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La participacion del padre en todo tipo de actividades crece si entiende a su hijo. Si éste utiliza
sonidos y gestos para comunicarse el padre tiene dificultades para entenderlo, y tiende a confiar en
Su esposa 0 en sus otros hijos para que interpreten lo que dice el nifio con discapacidad. Pero si el
padre entiende a su hijo y estd motivado para pasar mas tiempo con él en interacciones concentradas
puede comprenderle mejor.

Subsistema fraternal.

Los hermanos han recibido poca atencion dentro de la literatura de familias de nifios con
discapacidad en general y mas ain cuando hay un nifio con TEA. Estos tienen que aprender a
adaptarse y a tratar con los problemas que presenta su hermano con discapacidad. Estas relaciones
estan de algin modo afectadas por la presencia de la persona con discapacidad que repercute en el
funcionamiento individual de los hermanos “normales” como alto grado de ansiedad, sociabilidad
mas baja, conflictos con los padres. Sin embargo, los resultados de los diferentes estudios sobre el
subsistema fraternal no pueden describirse solamente con efectos negativos sino también con
efectos positivos, algunos de los hermanos no estan afectados adversamente; muchos sefialan las
ventajas de crecer junto a un hermano con discapacidad, argumentando que procuran mayor
tolerancia, comprension conmetas en la vida que suponen una contribucion a la humanidad (Powell
& Ahrehold, 1991, Nufiez, 2007).

Con base en esta informacion, se han hecho diferentes estudios para conocer el impacto de la
presencia de un nifio con TEA en la familia. Por eso, a continuacion, se describe primero en qué
consisten los subsistemas familiares, ahondando en el subsistema fraterno para que posteriormente
se analice de manera detallada lo que se ha investigado en este subsistema cuando hay un hermano

con TEA.
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Preocupaciones de los Hermanos

De acuerdo con Nufiez (2007), todas las personas que tienen un hermano con discapacidad han
expresado en algin momento de su vida, inquietudes sobre su hermano, ellos mismos, su familia y
el futuro. Generalmente se hacen muchas preguntas y a veces tienen problemas con sus padres y
con sus amigos cuando hablan de la persona con discapacidad porque puede ser que la
comunicacion no sea tan abierta y no se puedan manifestar las preocupaciones con claridad.
Cuando un nifio de la familia tiene alguna discapacidad, las relaciones se tornan mas complejas, el
hermano o la hermana “normal ” pueden sentir que el nifio especial recibe demasiada atencion.

Si se permite que los celos se desarrollen, el nifio “normal” puede comenzar a desahogar hostilidad
hacia su hermano, o bien, puede tomar medidas para obtener atencion, mismas que no siempre son
las més 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 nifio, de su
habilidad verbal y de sus expectativas; a algunos nifios les es dificil comprender sus emociones y
aun mas explicarlas (Powell & Ahrehold, 1991)

Estos autores afirman que los hermanos tienden a compartir un nimero de inquietudes especiales
independientemente del tipo de deficiencia que tenga el hermano especial y citan cinco necesidades
0 preocupaciones que son:

La persona con discapacidad

Los hermanos estan seriamente preocupados por él y por su discapacidad, pues presentan el deseo
de mayor informacion sobre la naturaleza de su padecimiento, la causa, el efecto que tiene y el
prondstico. Algunos padres mantienen la idea de que al no hablar claramente con sus hijos les

protegen de una informacién muy estresante, sin embargo, cuando no existe esa comunicacion se
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crean ideas fantasticas e irreales debido a que solo disponen de su propia perspectiva. En este
marco, el hermano de la persona con discapacidad se vuelve un "cémplice pasivo™ porque asume
al igual que su padre que de "eso" no se debe hablar, es un acuerdo en el que va implicita la situacion
del hermano y lo tenso que resulta hablarlo, creAndose un ambiente de evasion. Sin embargo, los
nifios se dan cuenta cuando las cosas van mal.

Por otro lado, se preguntan si su hermano tiene sentimientos, si es del todo humano, principalmente
si viven en un ambiente en el que no se toleran las diferencias o los padres no aceptan de ningln
modo a su hijo con discapacidad. 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 hermanos se sienten menos ansiosos, influyendo en esto la
cultura, las creencias y los valores.

Los servicios y atencion que necesita la persona con D. I.

De acuerdo con Nufiez, et. al. (2005), los hermanos también presentan inquietudes acerca de los
servicios que necesita y como ayudarlo y las responsabilidades que tomara en la vida adulta de su
hermano con discapacidad. Estos cuestionamientos pueden crear en el hermano “normal” el poder
equilibrar el funcionamiento y la dinamica familiar, aliviando asi la tension del subsistema
conyugal. No obstante, estas responsabilidades no pueden ser adjudicadas al hermano para toda la
vida, pues éste tiene sus propias necesidades.

El futuro

El hablar con los hijos en cuanto al futuro, representa nuevamente una fuente de estrés, la mayoria
de los hermanos adultos de la persona con discapacidad se sienten responsables de éste, sea por su
propia voluntad o porque estan presionados para que sean los cuidadores cuando los padres mueran

0 no puedan ocuparse mas de €él. Parece gue los hermanos mas jovenes anticipan ya esta necesidad
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antes de que afronten la situacion; mediante un acuerdo implicito o explicito, uno de los hermanos
se hace cargo del cuidado fisico y de la situacién financiera de la persona con discapacidad (Leigh,
2013; Nufez et al., 2005).

Los padres.

Cuando los hermanos hablan de su familia, la conversacion suele girar en torno a los padres. Los
hermanos tienen inquietudes sobre el comportamiento de sus padres y su forma de "ser padres".
Los padres suelen querer compensar la discapacidad de un hijo con otro, asi vemos que algunos
padres se preocupan demasiado por los resultados de sus hijos “normales” mientras que otros
tenderan a protegerlos y querran que €l sea perfecto, en este caso el hermano se sentira muy
presionado ya que resienten las altas expectativas que han puesto sus padres en ellos para equilibrar
la pérdida del hijo esperado e idealizado. La mayoria de los hermanos son conscientes de las
expectativas que tienen sus padres sobre ellos, estan preocupados no solamente por las expectativas
de su familia sino también por el grado de implicacidn que se espera que asuman en otros marcos
sociales como los vecinos o la escuela. Ante tal situacion se deberia tratar de educar estas esferas,
sensibilizdndolas y no reaccionado ante la presion; claro que ello depende de cémo convive el
hermano con discapacidad; si ha aceptado a su hermano como una persona, puede ser que tenga
esta disposicion (Guevara & Rodriguez, 2012).

¢Como ayudo a mis papas?

En otra instancia las preocupaciones por los sentimientos y actitudes de los padres pueden llevar a
los hermanos a plantearse la pregunta de “cémo ayudarles”. El apoyo consiste en compartir el
cuidado de la persona con discapacidad o hablar con los padres cuando los hermanos ven que estos
ya no pueden tolerar mas una situacion concreta. Se deben tener abiertos los canales de

comunicacion para poder reducir la ansiedad y tension familiar (Freixa, 1993).

55



Muchas veces por falta de comunicacion, los padres asumen que sus hijos “normales” comparten
sus mismas perspectivas y motivaciones sobre el desarrollo, los servicios, el futuro de la persona
con discapacidad Sin embargo muchos hermanos no poseen el mismo punto de vista que sus padres
y estas diferencias pueden significar o bien que los hermanos estan méas implicados con él que sus
padres o bien a la inversa. Tal ayuda puede reducir la ansiedad y la tensién familiar.

En cuanto a la comunicacién, los padres pueden ayudar a sus hijos con el tema de la discapacidad.
Dado que éstos tienen informacion y conocen a sus hijos. Muchas veces los nifios no quieren
agobiar a los padres con preguntas, pero es importante que exista un dialogo entre los hermanos,
los padres y los profesionales.

Con o sin la persona con discapacidad las relaciones fraternales son muy complejas; en la vida
familiar, existe un ciclo acostumbrado de amor, odio, celos y rivalidad, asi como proteccion y
defensa de los miembros de la familia contra los extrafios. Es habitual que los hermanos peleen
COmo perros y gatos en casa, pero sientan que "nadie mas tiene derecho de criticar a mi hermano”
fuera de casa (Nufiez et al., 2005). En el caso de personas con discapacidad, los hermanos sienten:
Celos por el tiempo que pasan sus padres con la persona con discapacidad. Sin embargo, desean
un hermano con discapacidad con quien compartir sus experiencias y con el que se puedan
entender. Es facil que los hermanos se sientan solos e hijos Gnicos cuando no tienen a nadie cercano
en la edad que pueda comprenderlos.

También surge un sentimiento de perdida del hermano “normal” que esperaron, con el que
pudieron jugar, sofiar, o compartir planes futuros,

Los hermanos también se enfadan con la persona con discapacidad, sobre todo cuando existen dos
tipos de reglas una para el hermano “normal” y otro para la persona con discapacidad. Muchas

veces los hermanos “normales” sienten culpa y existe malestar pues no pueden defenderse de las
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burlas, ni protegerlo y por poseer mas inteligencia que él (Powell & Ahrenhold, 1991; Nufiez, et.
al. 2005).

Aunqgue la mayoria de los hermanos siente especial carifio hacia la persona con discapacidad,
pueden sentirse avergonzados y estigmatizados por la sociedad que piensa que también ellos son
distintos.

Surge en ellos la generosidad y abnegacion, pues no esperan nada a cambio de lo que hacen por la
persona con discapacidad. La comprension de la realidad hace a los hermanos mas sensibles a los
prejuicios y a sus consecuencias. Ellos reconocen el esfuerzo que le cuesta a su hermano, el realizar
cualquier actividad, esto lleva al hermano “normal” a sentirse orgulloso de él cuando alcanza una
meta propuesta. La experiencia de crecer junto a un hermano con discapacidad proporciona una
oportunidad de aprender y vivir situaciones que ayudan a formar al futuro adulto, un hermano mas
juicioso y maduro que la gente de su misma edad, mas comprensivo y mas paciente.

En cuanto al tema de la salud sus inquietudes giran alrededor de un posible contagio, lo que refleja
la falta de informacidn sobre la causa y la etiologia, la duda y el temor son mas probables cuando
el chico “normal” es menor que la persona con discapacidad.

Los amigos. Cuando los hermanos informan a sus amigos sobre la existencia de la persona con
discapacidad es necesario que éste tenga informacion clara para darse a entender, pues de lo
contrario puede negar la existencia de la persona con discapacidad.

Las reacciones. Las bromas pesadas, comentarios desagradables de los amigos sobre la persona
con discapacidad, pueden suponer dificultades afiadidas para los hermanos. Si el dialogo en la
familia es abierto, estas reacciones solamente tendran un efecto a considerar como algo que sucede,

pues la familia ayuda a asimilarlo.
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Durante la adolescencia: los hermanos empiezan ya a preocuparse por el 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 méas. La preocupacién gira en torno a

encontrar una pareja apropiada que acepte al hermano con discapacidad.
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Capitulo 3. Hermanos de nifios con Trastorno del Espectro Autista, problemas internalizados

y externalizados, estrés, afrontamiento y experiencias de vida

Trastorno del Espectro Autista

En los Gltimos 10 afios se ha notado un incremento de investigaciones sobre lo que sucede con los
hermanos de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en cuanto a comportamiento y
emociones, incluso se ha intentado involucrar a los hermanos en la intervencion dirigida a nifios
con TEA.

Se ha encontrado, por ejemplo, que los hermanos estan en riesgo de manifestar problemas
internalizados (Petalas, Hastings, Nash, Lloyd, & Dowey, 2009; Tomeny, Barry & Bader, 2012) y
externalizados (Ross & Cuskelly, 2006); que no existen diferencias entre poblacion con desarrollo
tipico y hermanos de nifios con TEA (Dempsey et al., 2012) o que hay incremento en la conducta
prosocial (Smith & Elder, 2010).

Sin embargo, hace falta identificar el nivel de estrés, asi como las estrategias de afrontamiento que
ellos utilizan para enfrentar la presencia de un hermano con TEA. Para comprender mejor la
situacion por la que pasan las familias y, en particular, los hermanos de nifios con TEA, es necesario
explicar brevemente qué es este trastorno, cuales son sus manifestaciones, cuéles son las posibles
causas, la prevalencia, asi como los principales efectos en la familia.

Por tanto, en el presente capitulo se abordan las caracteristicas del TEA asi como su implicacion
en la familia y descripcion de estudios relacionados con la adaptacion, problemas internalizados,
externalizados, estrés y afrontamiento en los hermanos de nifios con TEA.

Caracteristicas de los nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA)

Breves Antecedentes del Trastorno del Espectro Autista
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Cuando se consideran los antecedentes del TEA, generalmente se describe lo que encontraron Leo
Kanner y Hans Asperger. Sin embargo, existen leyendas del siglo XVIII en las cuales se relatan
que las brujas robaban a un bebé humano y en su lugar dejaban a uno encantado, el cual era muy
agraciado pero grandes diferencias sociales respecto al género humano (Wing, 1998).

Existen también diversos ejemplos que menciona Uta Frith (2004). Uno de ellos es el de Fray
Junipero, seguidor de San Francisco en el siglo XVIII. Se relata la historia en la cual, cuando los
frailes estaban en una peregrinacién, los habitantes de un poblado salieron a recibir a Fray Junipero,
pero él no se dio cuenta pues en el camino le llamé la atencion un columpio y siguié columpiandose
hasta muy tarde, cuando las personas que lo esperaban ya se habian ido. En este personaje se
observa su incapacidad para comprender las situaciones sociales y las necesidades de los demas.
Un ejemplo méas famoso es el que presento el médico francés Jean Marc-Gaspard Itard a principios
del siglo XIX. Se trata de un adolescente de doce afios que fue conocido como “Victor” “el nifio
salvaje de Aveyron”, el cual fue encontrado en los bosques. Este muchacho no hablaba y presentaba
conducta extrafia, se le intentd ensefiar a jugar con juguetes pero solo los rompia, le gustaba tener
los objetos en orden. Itard lo relaciond con el aislamiento que tuvo Victor; sin embargo, otros
autores como Philippe Pinel creian que presentaba problemas de aprendizaje. Ademas, segun los
textos que documentan esta historia, se supo que este nifio vivia con sus padres cuando tenia 9 afios
pero fue abandonado debido a su conducta que parecia inmanejable (Wing, 1998).

En 1908, el psiquiatra Eugen Bleuler describid a sus pacientes como Autistas. Utilizé este término
que proviene del griego “autos” que significa “uno mismo”. Los pacientes que describié Bleuler
eran ensimismados, se replegaban en su mundo de una manera anormal.

En 1943, Leo Kanner, un psiquiatra austriaco, describié a varios nifios que manifestaban conducta

inusual que nombrd “Autismo infantil precoz”. Identificd que los nifios carecian de contacto
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afectivo hacia otras personas, insistian en rutinas repetitivas, presentaban mutismo o anomalias en
el habla, les gustaba manipular durante mucho tiempo determinados objetos, tenian alto nivel de
memoria, pero serias dificultades de aprendizaje. Describié que el trastorno estaba presente desde
el nacimiento o en los primeros dos afios y medio de vida.

En 1944, Hans Asperger, psiquiatra aleméan se referia a un grupo de nifios y adolescentes que
presentaban caracteristicas similares a las que describié Kanner, la diferencia era que en estos casos
habia una aproximacion social a los demas, pero de manera inadecuada, mostraban intereses sobre
los horarios exactos de los ferrocarriles, muy buen vocabulario y gramatica pero su conversacion
era monotona, casi en monologos pues no incluia a otros; ademas tenian limitada coordinacion
motriz y falta de sentido comun. Asperger menciond que los padres percibian anomalias hasta
después de los tres afios o cuando los nifios asistian a la escuela.

En la década de 1970 Lorna Wing y Judith Gould exploraron a nifios menores de quince afios en
un barrio de Londres; encontraron a nifios con discapacidad fisica, de aprendizaje, problemas de
conducta leves y graves. Identificaron también un grupo con “autismo tipico” como el que describia
Kanner, con rasgos autistas pero que no concordaban por completo; ademas hubo quienes
manifestaban los patrones descritos por Asperger. Por lo anterior, concluyeron que los sindromes
de Kanner y Asperger son subgrupos de un amplio abanico de trastornos que afectan a la
interaccién y a la comunicacion social; afirmaron también que se podian asociar a cualquier nivel
de inteligencia y que, en ocasiones, coexistian con diversos trastornos fisicos y otros problemas del
desarrollo. Desde entonces se habla de Trastorno del Espectro Autista mas que un trastorno en
especifico pues existe todo un abanico de caracteristicas semejantes, pero también de

caracteristicas que no necesariamente se comparten.
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Caracteristicas y Definicién del TEA

Para conceptualizar el Trastorno del Espectro Autista, existen dos sistemas internacionales de
clasificacion de trastornos psiquiatricos y de la conducta. Estos sistemas son la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE), publicada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
y el Manual Diagnostico y Estadistico de Enfermedades Mentales (DSM) de la Asociacion
Americana de Psiquiatria (APA).

En la octava edicion de la CIE (1967) se mencionaba al autismo infantil como una forma de
esquizofrenia; en la novena (1977), se incluia con el nombre de “psicosis infantil” y en la décima
(1992) se incluye como autismo en la nifiez, autismo atipico y sindrome de Asperger dentro de los
trastornos generalizados del desarrollo.

En el DSM, en sus ediciones tercera revisada (1987) y cuarta (1994),se clasifican dentro de los
trastornos generalizados del desarrollo.

En la cuarta edicion, este trastorno cobra mayor importancia. Primero que nada, se reclasifica como
un desorden clinico, establece limites entre el trastorno y la discapacidad intelectual y desordenes
de personalidad. Ademas, hace una clasificacion de los trastornos que podrian estar relacionados
tales como el trastorno generalizado del desarrollo, Asperger y sindrome de Rett pues éstos
presentan caracteristicas similares. Sin embargo, hasta este momento todavia no se incluia el
espectro como un término explicito.

En el 2013, la APA public6 la quinta edicion del Manual Diagndstico y Estadistico de
Enfermedades Mentales, conocido como DSM-V (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014). En
esta publicacion clasifican a los TEA de la siguiente forma:

A) Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en diversos

contextos, manifestado actualmente o por los antecedentes por lo siguiente:
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1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional.
2. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccion
social.
3. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones.
B) Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, que se
manifiestan en dos 0 mas de los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes
1. Movimientos, utilizacion de objetos o lenguaje estereotipado o habla repetitiva.
2. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados de
comportamiento verbal o no verbal.
3. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco de
interés.
4. Hiper- o hiporeactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos
sensoriales del entorno.
C. Los sintomas han de estar presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo (pero pueden
no manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades limitadas, o pueden
estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida).
D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras areas
importantes del funcionamiento habitual.
E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo
intelectual) o por el retraso global del desarrollo. La discapacidad intelectual y el trastorno del
espectro del autismo con frecuencia coinciden; para hacer diagnésticos de comorbilidades de un
trastorno del espectro del autismo y discapacidad intelectual, la comunicacion social ha de estar

por debajo de lo previsto para el nivel general de desarrollo.
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En el DSM-V se clasifican de manera diferente a los Trastornos que antes estaban asociados al
TEA como lo era el Autismo, Trastorno de Rett, Asperger, Trastorno desintegrativo Infantil y
Trastorno Generalizado del Desarrollo no Especificado (TGDNE). La propuesta de la APA, es que
todos los trastornos se integren en una categoria denominada Trastorno del Espectro Autista, la
cual se clasifica por niveles de gravedad de la siguiente manera:

a) Nivel 1. Necesita ayuda.

b) Nivel 2. Necesita ayuda notable.

c) Nivel 3. Necesita ayuda muy notable.

De acuerdo con la clasificacion anterior, en afios previos, Baron-Cohen (2010), propuso tres niveles
de funcionamiento:

a) Nivel alto: se presentan actitudes obsesivas, el juego puede ser funcional y simbdlico, existe
lenguaje de uso cotidiano y con ideas concretas, se observan habilidades sociales y académicas. b)
Nivel medio: la forma de relacionarse es limitada, no hay interaccidn espontanea, el aprendizaje se
limita a habitos, se presentan conductas estereotipadas, hay lenguaje repetitivo sin sentido, pero
llega se comprende lenguaje sencillo y concreto. ¢) Nivel bajo: la interaccion es minima, hay
indiferencia y aislamiento ademas de un precario desarrollo mental, se presentan conductas
estereotipadas, no hay lenguaje y la comprension es muy limitada.

Por todo lo anterior, se puede decir entonces que el TEA es un trastorno del neurodesarrollo gque se
caracteriza por presentar dificultades en el area de comunicacion social y en el comportamiento,
manifestado por presentar conductas repetitivas e intereses restringidos.

Prevalencia del TEA

La prevalencia del TEA es un aspecto dificil de precisar debido a que no existen marcadores

biol6gicos precisos como en otros trastornos, ademas de que el espectro de sintomas es variado, se
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presentan de manera diferente, lo que origina confusion entre quienes son contados y quienes no
(King & Bearman, 2009).

En una investigacion tedrica, se analizaron 61 estudios publicados entre 1966 y 2010, el tamafio de
la poblacién varid entre 826 y 4.95 millones y las investigaciones fueron hechas en 18 paises. 26%
fueron hechos en Inglaterra y 21% en Estados Unidos. De los 61 trabajos 48 presentaron
prevalencia de autismo, 13 de Asperger, 12 de desorden desintegrativo infantil y 27 de prevalencia
combinada, considerada como Trastorno del Espectro Autista (Cambell, Davarya, Elsabbagh,
Madden, & Fombone, 2011).

Estos autores afirman que la prevalencia del autismo en 2011 estaba estimada en 1 de cada 455
individuos. Utilizaron los criterios de la CIE 10 y del DSM 1V para establecer el diagnostico. Se
encontrd una relacion 5:1 entre hombres y mujeres que presentaron este trastorno. La prevalencia
del Sindrome de Asperger fue estimada en 1 por cada 909 individuos. No se encontrd una relacion
hombre-mujer. La prevalencia del desorden desintegrativo infantil fue estimada 1 por cada 50,000
sujetos. La razon hombre mujer fue de 9:1. La prevalencia como TEA, es decir, incluyendo todas
las categorias, fue estimada en 1 por cada 143 individuos, la razon hombre mujer fue de 5.5:1.

En el 2013 se estim6 una media mundial de 1 por cada 175 nifios y en un estudio en Inglaterra se
considerd que habia 1 por cada 285 aproximadamente (Taylor, Jick, & Maclaughlin, 2013). En los
Estados Unidos, los Centros de Control de Enfermedades (CDC), ubicaron los datos en 1 por cada
68 en 2015 y actualmente en 1 por cada 59 (Baio, et. al 2014; 2018)

En México, se estimo una prevalencia de un nifio por cada 300 en Guanajuato (Fombonne, Marcin,
Bruno, Tinoco, & Marquez, 2012). En Puerto Rico, 1 de cada 125 (Marazzi-Santiago & Rodriguez-

Ayuso, 2011). En Canarias se estimd que podrian ser 1 por cada 164 nifios (Fortea, Escandell &
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Castro, 2013). EIl ultimo dato que se tiene en México es que pueden llegar a ser 1 por cada 115
nifios (Fombonne et al., 2016)

Actualmente, en su pagina web, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), mantiene el dato
calculado desde 2013, que, de acuerdo con diversos estudios y debido a la gran diversidad de
metodologias, la posible prevalencia de autismo es de 1 por cada 160 nifios (Organizaciéon Mundial
de la Salud, 2018).

El conocimiento sobre la prevalencia ha originado mayor interés por el TEA, especialmente existe
mayor conciencia del Trastorno, por lo que se realizan estudios para facilitar la identificacion
temprana, los efectos de una intervencion lo mas pronto posible después del diagndstico, asi como
los patrones de conducta de los nifios que presentan este trastorno. Sin embargo, existen varios
problemas al momento de establecer dicha prevalencia pues se incluyen diferentes definiciones,
métodos, fuentes y periodos de tiempo.

Causas del TEA

El TEA es un trastorno del neurodesarrollo que es muy complejo, afecta a la integracion funcional
de las diferentes areas cerebrales. Los problemas que tienen en las interacciones sociales, la
comunicacion y las conductas repetitivas e intereses restrictivos, actualmente estan justificadas por
multiples anomalias cerebrales, funcionales y/o estructurales, que no siempre son las mismas (Just,
2004). En concordancia con lo anterior, Lorna Wing (1998) consideraba que el TEA tiene grados
de intensidad variables y que dependen de diversos factores.

En la actualidad se han encontrado evidencias a favor de factores neurolégicos, genéticos y algunos
posibles factores ambientales que originan alteraciones cerebrales muy tempranas. Por tanto, el
TEA tiene etiologia que no coincide en todos los casos pues influyen diferentes factores, lo cual da

lugar a la diversidad en la gravedad.
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Aspectos genéticos del TEA

Existen tres formas principales para dar evidencia de la etiologia genética del TEA: estudios con
gemelos, comparacion entre gemelos monocigéticos (MC) y entre gemelos dicigoticos (DC)
(Geschwind, 2011), lo cual da evidencia de que el TEA es heredable (Muhle, Trentacoste, & Rapin,
2004).

Se ha encontrado que en el 60% de los casos de hermanos gemelos idénticos, ambos presentan
autismo clasico y que aumenta al 90% cuando se considera como espectro, en otros estudios de
gemelos MC se ha descubierto que puede ser entre el 70% y 80% Yy del 25% en gemelos DC.
Cuando se habla de hermanos no gemelos, el porcentaje aproximado es de 2-4% como autismo y
de 10 a 20% como espectro (Brock, Jimerson, & Hansen, 2006).

Aunque se ha documentado que el TEA esta asociado a anormalidades genéticas y cromosomicas,
se ha encontrado que menos del 10% es causado por una condicion médica, anormalidad
cromosomica o defecto genético (Muhle et al., 2004).

De acuerdo con la informacion reportada por estos ultimos autores, se han encontrado fallas
frecuentes en el cromosoma 15 (15q), sin embargo, se han identificado por lo menos 22
cromosomas que tienen genes asociados al TEA. Es importante reconocer que estos estudios no
identifican los genes especificos que podrian estar relacionados con el autismo. Por eso, también
se han realizado estudios gendmicos en los que se ha encontrado que hay por lo menos 10 genes
asociados con el autismo. Por ejemplo, con las regiones del habla y lenguaje, se ha encontrado que
los genes 7qg31 al g33 son los que estan fuertemente ligados al trastorno (Mubhle et al., 2004). En
cuanto a genes especificos, varios equipos de investigadores han encontrado seis diferentes genes
quesonel 17, 15,7,2 y 11 (Matson & Kozlowski, 2011). En el 2014 se report6 que existen algunos

genes que predisponen al autismo, ademas de dificultades en el aprendizaje, manifestaciones de
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comportamiento auto agresivo e hiperactividad (Wentz, Vujic, Karrstedt, Erlandsson, & Gillberg,
2014).

De todo lo anterior, se puede concluir que no hay evidencia completa respecto a los genes
involucrados en este trastorno, ademas que se reconoce que también podrian influir algunos
aspectos ambientales.

Aspectos ambientales relacionados con el TEA

Factores obstétricos. Existen algunos estudios que sugieren que factores como la edad materna,
enfermedades durante el embarazo o problemas de respiracion neonatal estan asociados con el TEA
al comparar nifios con este trastorno y nifios con desarrollo tipico (Glasson, 2004; Newschaffer,
Fallin, & Lee, 2002). Sin embargo, estos datos son discutidos pues dichos factores pueden estar
asociados con otros trastornos o discapacidades.

Factores prenatales. De igual manera, se ha encontrado que infecciones en la mama durante el
embarazo y la exposicion a drogas, son factores importantes que podrian causar el trastorno
(Newschaffer et al., 2002), asimismo se considera que el citomegalovirus, herpes y VIH, &cido
valproico y abuso de alcohol (Haberstick et al., 2005) asi como tomar una droga como la talidomida
durante las semanas 20 a 24 de embarazo (Miller & Stromland, 1999), incrementan el riesgo de
presentar TEA.

Factores postnatales. Se ha encontrado que la encefalitis por herpes y otras infecciones estan
asociadas con autismo. No existe evidencia completa de que el TEA sea causado por la exposicion
a vacunas contra la rubeola o vacunas que contengan mercurio o timerosal (Haberstick et al., 2005;

Newschaffer et al., 2002)
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Neurobiologia

Tamafio y estructura cerebral. Se ha encontrado que el tamafio del cerebro de los nifios que después
fueron diagnosticados con TEA es normal cuando son recién nacidos. Sin embargo, en los primeros
dos afios de vida, el tamafio del cerebro incrementa rdpidamente y de manera anormal y llega a ser
mas largo que el promedio para el final del segundo afio (Courchesne, 2004). En otras
investigaciones se descubri6 que el tamafio podria ser 10% mas grande que el promedio pero que
el crecimiento es mas lento, pues se nota entre los tres y cuatro afios de edad (Palmen, 2004).

Las anormalidades en estructuras cerebrales son evidencia de las diferencias de nifios con TEA de
nifios con DT pero se trata de evidencia que todavia se considera inconsistente. Sin embargo, se ha
demostrado que existen malformaciones en la corteza cerebral lo cual esta implicado en el
aprendizaje (Mcclelland, 2000). Existe también evidencia de el decremento en la materia gris,
identificada con el sistema de las neuronas espejo (Hadjikhani, Joseph, Snyder, & Tager-Flusberg,
2005). El cuerpo calloso es de tamafio reducido (Boger-Megiddo et al., 2006). De igual manera se
han encontrado diferencias en el tamafio de la amigdala (involucrada en la conducta social y
emocional) y en el hipocampo (el cual media la memoria y el aprendizaje); sin embargo, a veces
se encuentra que es mas grande y a veces mas pequefio (Boucher, 2011).

Quimica cerebral. Se han encontrado diferencias importantes en los niveles de Serotonina, un
neurotransmisor involucrado en el suefio, la alimentacion, el humor y la excitacion. El bajo nivel
de este neurotransmisor podria influir en las conductas de bajo control emocional (Chugani, 2002).
La Dopamina es otro de los neurotransmisores mas estudiados. Esta involucrado en las funciones
motoras y en la mediacion para “sentirse bien”, ademas de participar en la atencion y aprendizaje.
Se ha encontrado que existen bajos niveles de dopamina en los nifios con TEA (Boucher, 2011).

Ademas de la serotonina y la dopamina, la norepinefrina también podria tener un papel importante
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en el funcionamiento de los nifios con TEA. Este neurotransmisor esta involucrado en el sistema
nervioso auténomo, especificamente en funciones como el miedo, la ansiedad y el ritmo cardiaco.
Los bajos niveles de norepinefrina podrian explicar las dificultades para controlar impulsos por
parte de los nifios con TEA (Boucher, 2011).

En resumen, un nifio con TEA tiene dificultades para comunicarse con los demas segun el nivel de
severidad del trastorno, presenta comportamientos repetitivos que pueden ser desde movimientos
de sus manos (aleteo) hasta obsesiones por determinadas acciones. Asi mismo, se le dificulta
cambiar rutinas ya establecidas. En otras palabras, pareciera una persona “ensimismada’ por causas
desconocidas en su totalidad.

Problemas internalizados y externalizados en hermanos de nifios con Trastorno del Espectro
Autista (TEA)

Hasta el momento se han hecho diversos estudios sobre adaptacion psicolégica y social, problemas
internalizados y externalizados, relaciones entre hermanos y algunos sobre estrés y afrontamiento.
En muy pocos casos se han realizados entrevistas profundas para conocer las experiencias de los
hermanos de nifios con TEA. A continuacion, se describen los estudios encontrados en la literatura
cientifica. Estan organizados por las tematicas principales de la presente investigacion: Problemas
internalizados y externalizados, que generalmente se denominan ajuste o adaptacién emocional y
conductual, otra categoria es sobre relaciones entre hermanos, las otras dos categorias son sobre
estrés y afrontamiento todo es especificamente sobre los hermanos de nifios con TEA. Al final se
agregan algunos estudios cualitativos con la finalidad de enriquecer la informacion y que podrian

ser la base de una segunda fase de este estudio.
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Problemas internalizados y externalizados

En un estudio se compar6 la percepcion de 168 madres y 130 padres acerca de los posibles
problemas conductuales y emocionales de los hermanos de sus hijos con autismo, se incluyeron a
los padres con el argumento de que la gran mayoria de los estudios son hechos con madres de nifios
con TEA y sus hermanos. Las edades, tanto de los nifios con TEA como de sus hermanos fluctuaban
entre 4 y 17 afios. En la encuesta se les preguntaba el diagndstico de su hijo con TEA, ademas se
les aplic6 un cuestionario sobre fortalezas y debilidades que percibian de sus hijos (los hermanos),
el Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ; Goodman, 1997). Estos investigadores
encontraron que las madres perciben mas problemas emocionales y de conducta, asi como menos
conducta prosocial, en comparacion con los padres encuestados, ya que éstos ltimos perciben méas
problemas de conducta y mayor conducta prosocial en los hermanos de nifios con TEA, todo esto
en comparacion con la muestra normativa del instrumento (Griffith et al., 2014).

En otro estudio sobre adaptacion emocional y conductual se incluyeron a 486 nifios con TEA, con
edades de 4 a 18 afios, y sus hermanos, con edades de 6 a 18 afios. Los diagndstico de los nifios se
corroboraron con las escalas ADOS, ADI-R, SCQ y SRS, se aplico ademas la escala CBCL y
CBCL-TRF de 6 a 18 afios. No se encontraron problemas interiorizados ni exteriorizados en los
hermanos en comparacion con los datos normativos de las escalas (Dempsey et al., 2012)

En otro estudio se preguntaron si en los hermanos existe el riesgo de manifestar problemas de
adaptacion conductual y emocional. Para contestar esta pregunta, hicieron una comparacion en la
que participaron, por un lado, 42 padres (generalmente la madre) de nifios con TEA, edades de 8 a
18 afios y sus hermanos con edades de 6 a 18 afios; por el otro grupo participaron 42 padres con
dos hijos con desarrollo tipico, fueron emparejados por edad, los nifios objetivo tenian de 8 a 18

afios y los hermanos tenian entre 6 y 18 afios. Se les aplicd un cuestionario demografico y
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diagndstico, la escala CBCL de 6 a 18 afios, CSBQ, la PSI/SF para conocer el nivel de estrés
parental y la APQ para identificar dificultades en la parentalidad. No encontraron diferencias entre
estos grupos y tampoco encontraron correlaciones significativas entre las variables de los padres y
los problemas internalizados encontrados en los hermanos de ambos grupos. Concluyeron que los
problemas internalizados y externalizados no son predictores de riesgo para la adaptacion de estos
nifios (Tomeny et al., 2012).

Se han hecho también revisiones de estudios sobre los hermanos de nifios con TEA, en este caso
se centraron en lo que se ha investigado sobre la influencia del ambiente familiar. Analizaron 20
estudios en los que se ha estudiado la influencia de las variables de los padres tales como el estreés,
emociones positivas y negativas asi como su adaptacion al tener un hijo con TEA. En cuando a los
hermanos, describen resultados mixtos, es decir, se ha encontrado que si hay efectos psicologicos,
que no hay diferencia con otros hermanos y que existen efectos positivos como tener mayor
conducta prosocial (Smith & Elder, 2010).

En otro estudio sobre la percepcion de los padres respecto a los problemas conductuales y
emocionales de hermanos de nifios con TEA, Petalas et. al. (2009) compararon a 49 madres de
nifios con discapacidad intelectual con y sin autismo. 24 de ellas tenian un hijo con discapacidad
intelectual sin autismo, sus hermanos tenian edades entre 4 y 17 afios. Las 25 madres restantes
tenian un hijo con discapacidad intelectual con autismo, sus hermanos tenian de 5 a 17 afios, a 15
de ellos los evaluaron 18 meses después. Aplicaron una encuesta sociodemografica y el
cuestionario SDQ (Goodman, 1997). Encontraron que los hermanos de nifios con discapacidad
intelectual que tienen autismo tuvieron puntajes mas altos en problemas emocionales y que los
hermanos que son mayores que los nifios con TEA son los que méas presentan estos problemas. Por

otro lado, hallaron que estos problemas fueron estables después de 18 meses (Petalas, et. al., 2009).
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En otro estudio se comparé la competencia social y los problemas conductuales en dos grupos, uno
estaba conformado por 29 hermanos de nifios con Autismo de Alto Funcionamiento (HFA, por sus
siglas en inglés) y 29 hermanos de nifios con desarrollo tipico. Las edades eran de 6 a 16 afios. A
los padres les aplicaron la escala CBCL y a los nifios la escala Matson Evaluation of Social
(MESSY) y el SDQ 1y Il. Encontraron que los hermanos de 6 a 11 afios de edad tienen mas
problemas internalizados y externalizados que el grupo control. Los hermanos de 12 a 16 afios,
tienen mejor autoconcepto y mayor competencia social. Sin embargo, los padres de hermanos de
nifios con TEA perciben que sus hijos tienen pobres habilidades sociales y mas problemas de
conducta en comparacion con el grupo control (Verté et al., 2003)

En otro estudio se analizé la adaptacion psicosocial y emocional de 51 hermanos de nifios con TEA
en comparacion con un grupo de 35 nifios como grupo control, las edades iban de 7 a 17 afios. A
los nifios les aplicaron el Children’s Depression Inventory-Short Form (CDI-S), la Piers—Harris
Children’s Self- Concept Scale (Piers, 1984) y a los padres se aplicé la escala Behavior Assessment
System for Children—Parent Rating Scales (BASC- PRS). Encontraron que los hermanos de nifios
con TEA tienen autoncepto mas positivo que grupo control y que los padres ven aspectos mas
negativos que sus hijos (Macks & Reeve, 2007).

Un estudio se hizo comparando hermanos de nifios con TEA, con Sindrome de Down (SD) y nifios
con desarrollo tipico (DT). Participaron 90 hermanos (30 de cada grupo) con edades entre 8 y 18
afios. Aplicaron el Sibling Relationship Questionnaire (SRQ;brief version, Buhrmester & Furman,
1990), la Gilliam Autism Rating Scale (GARS; Gilliam,1995), las Vineland AdaptiveBehavioral
Scales (Sparrow, Balla, & Cicchetti, 1984) y un cuestionario sociodemografico. Encontraron que
los hermanos presentan menos intimidad con su hermano con TEA en comparacion con los otros

grupos y menos conducta prosocial que los hermanos de nifios con SD (Kaminsky & Dewey, 2001).
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En otro estudio se reconocid el nivel de adaptacion y el apoyo social. Se pidié participacion de 450
madres y hermanos de nifios con TEA que estuvieran inmersos en el programa Analisis Behaviour
(ABA), de los cuales sélo participaron 78 edades. Se les aplicaron la Autism Behavior Checklist
(ABC) (Krug, Arick, & Almond, 1980,) la Family Support Scale (FSS) (1984) que sirve para
reconocer el apoyo informal y formal, se aplicé también el SDQ (Goodman, 1997). Encontraron
que los hermanos tienen mas problemas internalizados y externalizados asi como mejor conducta
prosocial que la muestra normativa, esto Ultimo en los hermanos mayores que los nifios con TEA.
Concluyen que no hay efecto negativo por la participacién de los hermanos en ABA pero tampoco
hay mejor adaptacion (Hastings, 2003a).

En otro estudio sobre adaptacion conductual, participaron 22 madres de nifios con TEA de 12 afios
de edad en promedio. Sus hermanos tenian entre 6 y 16 afios. Aplicaron la Teacher Report version
of the Developmental BehaviorChecklist (DBC; Einfeld & Tonge, 1995), la Parent and Family
Problems subscale of the Friedrich Short Form of the Questionnaire on Resources and Stress (QRS-
F; Friedrich, Greenberg, & Crnic, 1983) asi como el Strengths and Difficulties Questionnaire
(SDQ; Goodman, 1997). Los instrumentos fueron enviados a las escuelas y a los hogares
respectivos de profesores y madres de los nifios. Encontraron que en comparacion con la muestra
normativa, los hermanos tienen mas problemas de adaptacién, conductuales y emocionales que sus
pares, de adaptacion, asi como menos conducta prosocial. Las variables de los hermanos como
edad, si son mayores o0 menores, el sexo, podrian tener efectos importantes en su adaptacion. El
estrés de la madre y el comportamiento del nifio con TEA no afectan la adaptacion del hermano.
Estos autores indican que falta identificar estrategias de afrontamiento tanto en padres como en

hermanos (Hastings, 2003b).
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Un estudio sobre adaptacion social y emocional incluyd a 30 hermanos de nifios con TEA, 28
hermanos de nifios con Discapacidad Intelectual (D.l.) y 30 hermanos con problemas de lenguaje.
Aplicaron ADI-R, Vineland Adaptive Behavior Scale (VABS; Sparrow, Balla, & Cicchetti, 1984),
Weinberger Adjustment Inventory (WAI; Weinberger, 1996), Child Behavior Checklist (CBCL;
Achenbach, 1991; Achenbach & Edelbrock, 1983) y Siblings’—probands’ relationship (Entrevista
emocional y conductual sobre el hermano con discapacidad). Las evaluaciones se hicieron en casa,
segun la disponibilidad de la familia. Encontraron que 4 hermanos de nifios con TEA recibieron
diagndstico, seguin el DSM-IV. La mayoria de los hermanos estan bien adaptados. No encontraron
diferencias entre grupos en el ajuste social o emocional, problemas de conducta, habilidades de
socializacion o relacion con los hermanos. Hallaron también que los hermanos mayores describen
de manera positiva a los nifos con TEA asi como que, cuando los nifios con TEA son “no verbales”
los hermanos tienen mas problemas de conducta y socializacion. Finalmente encontraron que
mientras mas estres tienen los padres, existe mas retraso en socializacion de los hermanos
(Pilowsky, Yirmiya, Doppelt, Gross-Tsur, & Shalev, 2004).

Un estudio sobre depresion y adaptacion social incluyo la participacion de 22 hermanos de nifios
con TEA con edades entre 7 y 17 afios de edad y 34 hermanos de nifios con Desarrollo Tipico (DT).
Aplicaron el Children's Depression Inventory (CDI; Kovacs, 1980-1981), la Parent Report form of
the Child Behavior Checklist (CBCL; Achenbach &Edelbrock, 1981) un Cuestionario para
hermanos elaborado por el autor Caregiving Work and Domestic Work. La aplicacion de
cuestionarios se realizo en los domicilios de los participantes. No encontraron diferencias en la
CBCL para problemas de comportamiento o competencia social, en el inventario de depresion

hallaron una puntuacion mas alta en los hermanos que los nifios con DT. Encontraron también en
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este inventario que los adolescentes puntdan mas alto que los nifios menores y que los hermanos
de nifios con TEA hacen menos trabajo domestico que otros hermanos (Gold, 1993).

Se han estudiado también los factores que influyen en la adaptacion de los hermanos. Para ellos se
solicito la participacion de 70 madres de nifios con TEA, entre 2 y 18 afios de edad y al menos un
hermano con edades entre 6 y 18 afios. Aplicaron la Autism Behavior Checklist (ABC; Krug, Arick,
& Almond, 1980), el Family Impact Questionnaire (FIQ; Donenberg & Baker, 1993), las Center
for Epidemiological Studies-Depression Scales (CES-D; Radloff, 1977), la Social Responsiveness
Scale (SRS; Constantino, 2002) y el Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ; Goodman,
1997). Encontraron que los hermanos exhiben tasas altas de problemas conductuales en
comparacion con muestras normativas. Las madres presentan niveles altos de depresion. La
severidad del autismo no afecta directamente a la adaptacion de los hermanos (Meyer et al., 2011).
En otra investigacion se evaluaron las conductas y emociones de los hermanos a través del SDQ
(Goodman, 1997). En este estudio participaron 25 hermanos de personas con diferentes
discapacidades, entre ellas el TEA. Encontraron que los hermanos de nifios con TEA presentan
mas problemas emocionales y conductuales, aunque en general la mayor parte tiene buena salud
mental. Hallaron también que entre 20 y 30% podrian estar en riesgo de hiperactividad, inatencion,
problemas con sus pares y de conducta, el 15% esta en riesgo de problemas emocionales y conducta
prosocial. Sin embargo, no se encontraron caracteristicas sociodemograficas relacionadas con estas
problematicas (Giallo et al., 2012).

En otro estudio se analizaron los posibles predictores de adaptacién de hermanos de nifios con
TEA. Participaron 110 nifios y sus padres con una submuestra de 72 padres que fueron evaluados
al lery 3er afio del estudio. Los hermanos tenian entre 3y 11 afios. Aplicaron la Autism Diagnostic

Interview-Revised (Lord, Rutter, & Le Couteur, 1994), el Strengths and Difficulties Questionnaire
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(SDQ; Goodman, 2001), un cuestionario sobre severidad de los sintomas (Benson 2006), el
Parenting Stress Index (Abidin, 1995), una entrevista sobre clima familiar: EFI (Weisner et al.,
1997) asi como un cuestionario sobre involucramiento de los padres: adaptacion de EFI (Benson,
2008). Las entrevistas fueron realizadas en los domicilios de los participantes. Encontraron que las
variables que influyeron son: severidad de los sintomas, eventos estresantes de vida, clima familiar
e involucramiento de los padres, hubo también hermanos con un diagndstico de TEA quienes
presentan problemas de conducta, hiperactividad, inatencion, problemas con sus pares y menos
conducta prosocial (Benson & Karlof, 2008).

En un estudio mas, se evaluo el ajuste conductual y emocional de 42 hermanos con TGD con edades
entre 8 y 16 afos. Los autores aplicaron escalas de depresion, de estrés parental, de apoyo social,
de autopercepcion, de adaptacion familiar y un cuestionario de relacion entre hermanos.
Encontraron que los hermanos de nifios con TGD tienen més dificultades en la adaptacion que los
hermanos de nifios con Sindrome de Down y que los hermanos de nifios con desarrollo tipico. La
investigacion se hizo durante 3 afios, los autores hallaron riesgo de mala adaptacion en hermanos
de nifios con TGD

Otro aspecto que se ha estudiado es la personalidad de los hermanos de nifios con TEA. En este
trabajo se evaluaron a 10 nifios de 12 a 18 afios de edad a través de las matrices progresivas y la
prueba de Rorschach. Hallaron que los hermanos de nifios con TEA hacen un esfuerzo para afrontar
la demanda que resulta de tener un hermano con TEA. Ademas, tienen un buen nivel de autocontrol
asi como una buena capacidad de tolerancia al estrés.

En el caso especifico de los nifios con TEA de alto funcionamiento, se ha estudiado el estrés
parental, funcionamiento familiar y ajuste de los hermanos. Se evaluaron a 14 hermanos de nifios

con TEA con edades entre 8 y 15 afios. Aplicaron las escalas PSI, Family Environment Scale
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(FES), Symptom Checklist-90-Revised (SCL-90-R), Health Survey Short Form 36 (SF-36), Piers-
Harris Children’s Self ConceptScale-Second Edition y la CBCL. Descubrieron que los hermanos
de nifios con autismo de alto funcionamiento obtienen mejores puntuaciones en los items de
autoconcepto que los hermanos del grupo control. En el resto de resultados no presentan diferencias
significativas. Los padres de estos nifios tienen mayores niveles de estrés y una mayor limitacion
en el funcionamiento familiar que los padres del grupo control (Rao & Beidel, 2009)

En un estudio mas sobre ajuste social, conductual y emocional, se investigé a 43 hermanos de 6 a
10 afios de edad utilizando las escalas The Parenting Daily Hassles (PDH), Parenting Stress Index-
Third Edition(PSI-3), The Center for EpidemiologicStudies-Depression Scale (CES-D), Child
Behavior Checklist for Ages 6-18 (CBCL/6-18), The Social Skills Rating System-Elementary
Parent version (SSRS-EP), The Teacher’s Report Form (TRF/6-18), The Social Skills Rating
System-Elementary Teacher Version (SSRSET), Academic Competence subscale del SSRS-ET (9
items). No se encontraron grandes diferencias en la puntuacion de problemas conductuales,
herramientas sociales y nivel de competencias entre hermanos mayores de nifios con TEA y
hermanos mayores de nifios con un desarrollo normativo. Las madres que presentan mayor estrés
son mas propensas a influir de un modo negativo en los problemas de conducta y en las habilidades
sociales de sus hijos (Quintero & Lee, 2010)

Se ha estudiado también la relacion fraterna y habilidades sociales. En un estudio con una muestra
grande de 1351 hermanos de 4 a 18 afos de edad se utilizaron las escalas Autism Diagnostic
Observation Schedule (ADOS), Differential Ability Scales- SecondEdition (DAS-I1), Mullen
Scales of Early Learning, Wechsler Intelligence Scale for Children (WISC-1V) o Wechsler
Abbreviated Scale of Intelligence (WASI), Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R), SRS,

Social Communication Questionnaire-Lifetime (SCQ), CBCL, Vineland Adaptive Behavior

78



Scales-11 (VABS-I1). Encontraron que los nifios con TEA puntian més bajo en las pruebas VABS-
Il que sus hermanos con un desarrollo tipico, es decir, tienen un menor indice de adaptabilidad. No
se muestran relaciones significativas entre las pruebas SCQ, SRS y CBCL del hermano del nifio
con TEA'y las pruebas ADI-R y ADOS del nifio con TEA. Si los hermanos de los nifios con TEA
son mayores, los nifios con TEA son propensos a adquirir una mayor destreza de habilidades
sociales (Brewton, Nowell, Lasala & Goin-Kochel, 2012).

Otro estudio sobre relaciones entre hermanos considerd a 94 hermanos de 7 a 17 afios de edad. Los
evaluaron a través de las escalas SDQ, SRQ y Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS).
Los resultados no reflejan evidencias significativas de la existencia de problemas emocionales y
conductuales en hermanos de nifios con TEA en comparacion con la muestra normativa (Hastings
& Petalas, 2014)

Se han evaluado también algunos predictores de ajuste conductual y emocional, para ello se
estudiaron 200 hermanos con 6 afios de edad en promedio. Utilizaron el cuestionario
sociodemografico y las escalas Parent Involvement Questionnaire-Parent Version (version
adaptada), PSOC Questionnaire, PSI (short form), SDQ. Encontraron que la mitad de los padres
presentan estrés vinculados al cuidado de un hijo con autismo. Las hermanas de nifios con autismo
tienen mejores puntuaciones en el SQD que los hermanos varones (Hesse, Danko & Butt, 2013).
A manera de resumen, se hace evidente que la investigacion sobre adaptacion conductual y
emocional de los hermanos de nifios con TEA ha ido creciendo. En este rubro se han encontrado
cosas interesantes como el hecho de que los padres perciben mas problemas de los que el mismo
hermano dice tener, asi como diferencias de percepcidn entre la madre y el padre. En algunos casos,
se corrobora que existen datos de normalidad en los hermano; es decir, que no hay diferencias

significativas entre los hermanos de un nifio con TEA con hermanos de nifios con desarrollo tipico
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0 en comparacion con la muestra normativa. Parece que la dindmica familiar es semejante en
algunos casos.

Resalta también que los hermanos mayores tienen mejor funcionamiento emocional y conductual,
comprenden mejor a sus padres y a su hermano con TEA asi como son capaces de ser empaticos
con personas ajenas a la familia. Esto quiz& depende un poco més de las caracteristicas del nifio
con TEA ya que se encontr6 que los hermanos de nifios con TEA de alto funcionamiento tienen
buen desenvolvimiento social, conductual y emocional.

Se han detectado problemas internalizados como la depresion y ansiedad, asi como problemas
externalizados como la disrupcidn pero no en todos los casos, quiza se deba a las diferencias
metodologicas, la poblacion, el amplio rango de edad, entro otros factores. De los problemas
encontrados, se sabe que quiza éstos sean estables a lo largo de 18 meses; en ese sentido, hace falta
dar seguimiento mas amplio a los hermanos que si presentan dificultades.

Las variables como el orden de nacimiento, el estrés de los padres, el clima familiar, el
comportamiento del nifio con TEA o si tienen dificultades de comunicacion verbal podrian tener
influencia directa en la adaptacion emocional y conductual de los nifios asi como en las relaciones
que tienen entre hermanos. En este Gltimo punto, resalta el hecho de que las hermanas tienen mejor
relacion gque los hermanos con los nifios con TEA.

A continuacion se describiran algunos estudios sobre estrés y afrontamiento que, aungue son muy
pocos, si se da muestra del interés por estudiar estas variables de manera especifica.

Estrés en hermanos de nifios con Trastorno del Espectro Autista

Se ha evaluado el fenotipo conductual de los hermanos asi como los estresores ambientales cuando
hay un nifio con TEA en la familia. Se evaluaron a 166 hermanos de 8 a 17 afios de edad a través

de las escalas CBCL, Vineland Adaptive Behavior Scales-11 (VABS-II), Cuestionario demogréfico,
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SDQ, Autism Spectrum Quotient (AQ), SRQ, Five Minute Speech Sample (FMSS), Hospital
Anxiety and DepressionScale (HADS). Encontraron que cuando los problemas de conducta delas
personas con TEA incrementan,también lo hacen los de sus hermanos.Los factores demograficos
predicen losconflictos entre hermanos. Los altosniveles de estrés en madres estanasociados a
problemas conductuales deadolescentes con TEA.Los hermanos de nifios con autismoque
presentan un mayor FenotipoAmpliado del Autismo muestran menosconductas prosociales
(Petalas et al., 2012).

Anterior a este trabajo, se realiz6 una investigacion con el objetivo de probar un modelo de diatesis-
estrés de bienestar para los hermanos que tienen un hermano o hermana con un trastorno del
espectro autista (TEA). Participaron 57 adolescentes de 12 a 18 afios de edad, hermanos de nifios
con TEA. Les aplicaron instrumentos para evaluar el nivel de depresion, ansiedad y estres. Para la
depresion: Adolescent Siblings of Individuals with an Autism SpectrumDisorder, Testing a
Diathesis-Stress Model of Sibling Well-Being. Para la ansiedad: Revised Children’s
ManifestAnxiety Scale (RCMAS; Reynolds and Richmond 1978, 1997). Las caracteristicas de
hermanos y padres a través de el cuestionario social interaction subsection of theDevelopment,
Social Interaction, and Mood Questionnaire (DSIM; Magnusson et al. 2005 ). Evaluaron también
los eventos de vida con life events checklist from the NIMH Methods for Epidemiology of Child
and Adolescent Mental Disorders (Lahey et al. 1996 ). Ademas evaluaron Problemas de conducta
con la escala Problem Behavior Scale fromthe Scales of Independent Behavior-Revised (SIB-
R;Bruininks et al. 1996 ). Los autores de este estudio encontraron que 36% de los hermanos tiene
sintomas depresivos. 8.5& presenta altos niveles de ansiedad. Las hermanas presentan mayores
niveles de depresion y ansiedad que los hermanos. Diatesis y estrés relacionada con: Conducta del

nifio con TEA, Eventos de vida de los hermanos, Depresién materna. Concluyeron que las medidas
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de estrés, género e historia familia predicen sintomas de depresién y ansiedad (Orsmond & Seltzer,
2009).

Otro aspecto que se ha estudiado es la personalidad de los hermanos de nifios con TEA. En este
trabajo se evaluaron a 10 nifios de 12 a 18 afios de edad a través de las matrices progresivas y la
prueba de Rorschach. Hallaron que los hermanos de nifios con TEA hacen un esfuerzo para afrontar
lademanda que resulta de tener unhermano con TEA. Ademas, tienen un buen nivel de autocontrol
asi como una buena capacidad de tolerancia al estrés como se comprob6 en un trabajo realizado
por McCall en 2013, quien buscé los principales estresores de los hermanos de nifios con TEA.
Participaron 20 hermanos de nifios con autismo y 20 hermanos de nifios con desarrollo tipico, sus
edades fueron de 9 a 14 afios. Les aplicaron los instrumentos Youth Self-Report (YSR) and Sibling
Inventory of Behavior (SIB). Encontraron que los estresores de los hermanos de nifios con TEA no
son solamente los que a ellos les provocan tension pues notaron que los hermanos de nifios con
desarrollo tipico también se estresan con factores como la conducta de su hermano, cuando los
padres tienen dificultades entre ellos o dificultades individuales como estrés o depresion parental .
En el caso de los pocos estudios sobre estres se han encontrado estresores como la conducta del
nifio con TEA, los eventos de vida de los hermanos, la depresion y estrés de la madre asi como el
clima familiar. Sin embargo, se encontraron también datos que revelan buena tolerancia al estrés.
Seria interesante conocer con mayor profundidad y detalle los estresores de hermanos de nifios con
TEA con la finalidad de identificarlos de manera oportuna y asi elaborar la intervencion

correspondiente.
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Afrontamiento en hermanos de nifios con Trastorno del Espectro Autista

En otro estudio sobre relaciones entre hermanos se agreg6 el estrés marital y el afrontamiento. Se
analizaron triadas de 50 familias (madre, hermano y TEA). El promedio de edad de los nifios con
TEA era de 7.6 afios. Los hermanos en promedio tenian 9.7 afios de edad, 40 eran mas grandes que
los nifios con TEA, los méas pequefios tenian entre 11 y 90 meses, fueron 25 mujeres y 25 hombres.
Las madres tenian entre 30-49 afios. Aplicaron un Cuestionario de Informacion de la familia, el
Sibling Inventoryof Behavior (SIB) (Schaeffer & Edgerton, 1981; modifiedby McHale & Gamble,
1987), la Satisfaction with the Sibling RelationshipScale developed by McHale and Gamble
(1989), la Marital Strains subscale of the FILE: Familylnventory of Life Events and Changes
(McCubbin, Thompson, & McCubbin, 1996), las escalas The Family Crisis Oriented Personal
EvaluationScales (F-COPES, McCubbin, Olson, & Larsen, 1987;McCubbin, Thompson, &
McCubbin, 1996). Encontraron que, a diferencia de los padres, los hermanos tienen una percepcion
positiva de las relaciones. No hallaron diferencias con datos sociodemogréaficos. Igual que la
norma, los padres solicitan apoyo informal pero piden mas apoyo formal. Encontraron también que
cuando existe mayor estrés marital, el hermano tiene mas conductas negativas hacia su hermano.
De igual forma, cuando incrementa el estrés marital, incrementan los problemas con los hermanos
cuando se pide apoyo social informal. Finalmente la satisfaccion y conducta positiva de los
hermanos aumenta cuando se pide apoyo social formal aunque haya estrés marital (Rivers &
Stoneman, 2003).

Afrontamiento en hermanos de nifios con Trastorno del Espectro Autista

Una investigacion sobre problemas de adaptacion y estrategias de afrontamiento se hizo con la
participacion de 25 madres y hermanos de nifios con TEA. Los hermanos tenian edades entre 8 y

15 afios. Aplicaron la The Gilliam Autism Rating Scale (GARS) (Gilliam, 1995), la Child Behavior
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Checklist (CBCL). La ‘‘Behavior Problem Scale’’ of the Child Behavior Checklist (Achenbach,
1991) asi como Knowledge of Autism/Asperger Syndrome (KAAS) y Kidcope (Spirito, Stark, &
Williams, 1988) que es sobre afrontamiento. Todos los instrumentos fueron aplicados a domicilio.
Encontraron diferencias significativas en problemas internalizados y externalizados respecto a la
muestra normativa. 8 hermanos estan en rango clinico y borderline. 40% tuvieron problemas de
adaptacion. Descripciones de interaccion como agresivas (53%), problemas sociales. Estrategias
de afrontamiento ante conducta agresiva: Regulacién emocional y expresién de deseos (91%),
Aislamiento social (86%) distraccion (81%), resolucion de problemas (71%), apoyo social (62%),
la resignacion? (57%), la reestructuracion cognitiva (48%), culpar a los demas (24%), y la
autocritica (10%) (Ross & Cuskelly, 2006).

Se hizo otra revision de estudios sobre afrontamiento, adaptacion, relaciones, calidad de vida y
problemas conductuales, hechos con hermanos de 0 a 18 afios encontrados en articulos del afio
2000 al 2014. Las bases de datos consultadas fueron PubMed, EBSCO, Google scholar, PsychNET
y Scopus. Encontraron 14 estudios de los cuales 2 fueron sobre calidad de vida hechos en 2005 y
2011. Hallaron 12 sobre los demas temas en los que se ha encontrado conducta agresiva asi como
mayor riesgo de desarrollar problemas de conducta internalizados (Thomas et al., 2015).

Para resumir este breve apartado, se puede decir que la forma en que los nifios enfrentan la situacion
de tener un hermano con TEA es muy variable y depende de algunos factores que, generalmente,
tienen que ver con los padres. Igual que con los estudios de estrées se observé que el estrés parental
es una variable muy importante para regular la conducta de los nifios. En el caso de las estrategias
de afrontamiento, el Unico estudio encontrado en donde se enlistan las principales acciones que
tienen los nifios, es muy importante resaltar que el principal factor al que responden los nifios, es

la conducta agresiva del hermano con TEA. Ahi se puede observar la regulacién emocional,
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expresion de deseos y aislamiento como las principales estrategias. Seria conveniente realizar mas
correlaciones especificas entre los factores de estrés y la manera de enfrentarlos, lo cual es uno de
los propositos especificos de este trabajo.

Experiencias de vida de hermanos de nifios con Trastorno del Espectro Autista

En un estudio cualitativo, se exploraron las experiencias pasadas y presentes de hermanos de
personas con TEA. Fueron 5 familias, 14 hermanos con edades entre 5y 29 afos, 4 de los cuales
eran mas chicos que las personas con TEA. A todos se les aplicaron entrevistas individuales, a los
mas pequefios se les hizo en compafiia con algun familiar. De manera global describen que los
hermanos presentan un sentido de responsabilidad precoz, se sienten expuestos a la conducta
anormal de sus hermanos pues pueden sufrir un golpe, lo cual los hace experimentar violencia,
inseguridad y ansiedad; también sienten empatia por sus hermanos, mencionan que el tener un
hermano con TEA afecta a la relacion con sus amigos y finalmente afirman que desean alivio para
sus hermanos y ellos mismos (Benderix & Sivberg, 2007).

Un estudio cualitativo sobre las percepciones y experiencias de los hermanos de nifios con TEA
incluyo la participacion de 8 hermanos de 9 a 12 afios de edad (3 hermanos y 5 hermanas). Se les
aplicd una entrevista semiestructurada que incluia dos areas generales: 1. Percepcion y
conocimiento de su hermano y 2. Percepcion de las experiencias de relacion con su hermano. Las
entrevistas se realizaron en casa o en el lugar de trabajo del investigador. Los hermanos afirman
que vivir con un hermano con TEA es una experiencia Unica, incluye muchos factores que
determinan esta experiencia. Encontraron también que los hermanos estan preocupados por las
reacciones de otros pues hay prejuicios, incomprensidn, ignorancia por parte de los demas, lo cual
les provoca enojo y ansiedad. Sin embargo, también encontraron aceptacion y deseo de cambio por

parte de los hermanos y experiencias y puntos de vista positivos como diversion, orgullo,
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maravillados por los logros de sus hermanos. Finalmente, los autores describen que los hermanos
han recibido apoyo formal e informal, por parte de padres, amigos y profesionales (Petalas,
Hastings, Nash, Dowey, et al., 2009).

Algunos autores se han preguntado sobre la calidad de vida familiar desde la perspectiva de los
hermanos de nifios con TEA. Se aplicé la Escala de Calidad de Vida Familiar (Sainz,Verdugo y
Delgado, 2006) y entrevistas semiestructuradas a 17 hermanos entre 6 y 36 afios de edad. Los
autores encontraron que los elementos mas valorados paralograr un buen funcionamiento familiar
son: salud, seguridad y apoyos del nifio con autismo.La presencia de un nifio con TEA en lafamilia
no tiene impacto negativo sustancial sobre el bienestar familiar.Los hermanos de nifios con TEA
(13-18afios) informan de limitaciones para compartir actividades o poder comunicarse. También
consideran que no disponen de suficiente informacion sobre el autismo y reconocen tener poco
tiempo libre y haberse sentido sobrecargados por las responsabilidades familiares (Pérez &
Verdugo, 2008).

En cuanto a la percepcion de calidad de vida, se estudiaron a 17 hermanos de 4 a 18 afios de edad
por medio de entrevistas que evalUan: Historia de los hermanos, Experiencia de los hermanos y
Relacion entre hermanos. Para los hermanos de nifios con TEA laCalidad de Vida reside en
elcumplimento de los 9 items evaluados durante las entrevistas: entrenar lapaciencia, el
entendimiento mutuo, las actividades conjuntas, disponer de tiempo privado, un buen clima
familiar, la aceptacion del hermano con TEA, intercambiar experiencias con otras familias, recibir
suficiente apoyo social y tener relaciones sociales con otros (Moyson & Roeyers, 2011)

Otro estudio cualitativo recuperd las experiencias y sentimientos de 51 hermanos con edades entre
7y 17 afios de edad a través de entrevistas semiestructuradas. Se puede decir que tener un hermano

con TEA tiene aspectos positivos para la mayoria dehermanos evaluados. Existen también aspectos
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negativos, sobre todo cuando el hermano con TEA manifiesta conductas agresiva o disruptivas
(Mascha & Boucher, 2006).

De igual forma que en los apartados anteriores, al resumir los estudios cualitativos se confirma lo
que se ha encontrado en estudios principalmente cuantitativos, que los hermanos se sienten en
peligro ante la conducta de sus hermanos, esta preocupados por las reacciones de los demas, tienen
mas problemas cuando no se pueden comunicar adecuadamente con su hermano, también se
encontrd que sienten responsabilidad desde pequefios porque se dan cuenta que su hermano
siempre requerira ayuda; sin embargo, reconocen que les falta mucha informacién para saber como
ayudarlo.

Asi mismo, se corrobord que también hay efectos positivos cuando esta presente un hermano con
TEA. Sienten orgullo, se divierten, en ocasiones encuentran aceptacion de los demas y les gustaria
compartir sus experiencias con otras familias. En este sentido, en el presente proyecto se busca
precisamente que los hermanos compartan entre ellos todas sus inquietudes, dudas, problematicas
y aspectos positivos con otros hermanos para que, juntos, encuentren la mejor forma de adaptarse
conductual y emocionalmente.

Experiencias de vida de padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista

Para comprender las experiencias que los padres tienen primero, ante la noticia de que su hijo tiene
Autismo Yy, después, de las experiencias que han vivido, es necesario considerar el significado y

las expectativas que ellos tienen ante la llegada de un hijo.

A pesar de la maltiple 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 merecen especial mencion en este contexto. En primer lugar, los padres esperan un hijo

“normal”, desean un hijo particular que ya tienen presente en sus mentes y por muchos temores
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irracionales que tengan de que algo puede salir mal, la imagen que casi todos se habran formado
de su hijo seré siempre algo ideal. En segundo lugar, los padres quieren realizarse creativamente;
sienten la necesidad de crear algo bueno. Asi, el nacimiento de un nifio no es simplemente la
creacion de otro ser, sino que puede decirse en un sentido muy real, que los padres se “reproducen”
a si mismos cuando traen un hijo al mundo. Y, tercero, los padres desean descendencia y cuando
una pareja sabe que va tener un hijo, el sentimiento de continuidad personal y el orgullo que éste
engendra contribuye notablemente a configurar el significado del nacimiento que esperan (Nufiez,

2007, Guevara y Rodriguez, 2012).

En la crisis que se plantea tras el descubrimiento del autismo del hijo, el elemento crucial no es el
trastorno mismo, sino la demolicidn de las expectativas de los padres. Se entiende que cada familia
es peculiar y las reacciones de los padres tienden a variar de una familia a otra, por muy parecidas
gue sean sus experiencias. Sin embargo, ciertos aspectos de la reaccion emocional de los padres
ante el diagnostico de un nifio con TEA, son comunes. Los padres se encuentran con que todas sus
expectativas y esperanzas sobre la paternidad no tienen nada que ver con la realidad. La situacion
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 encontrar un modo de defenderse de ella

(Nufez, 2007).

Existen 3 tipos de crisis por las que atraviesan los padres ante la noticia de que su hijo tenga
autismo: Una de ellas es la crisis de lo inesperado: Casi todos los padres tienen grandes planes y
perspectivas para sus hijos, con estas expectativas es facil imaginar el profundo choque y desilusion
gue experimentan ante la noticia de que su hijo no sera capaz de realizar los suefios de los padres.

Otro tipo de crisis es la crisis de los valores personales: la mayoria de los padres han crecido con
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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 deseables, se encuentran en una situacion
conflictiva de la cual resulta una gran angustia. Finalmente, la crisis de la realidad: sucede cuando
los padres enfrentan problemas que antes no tenian, pues ahora deben considerar los gastos de tipo
econdmico, emocional y social ademas del tiempo adicional que le van a dedicar (Guevara y
Rodriguez, 2012).
Estas crisis proporcionan un esquema béasico para el estudio de las experiencias de los padres hacia
el TEA de su hijo, el cual corresponde de alguna manera con un duelo (Kiibler-Ross, 2006). De
acuerdo con esta autora, los padres experimentan:
- Choque: sentimiento de indiferencia en la que escuchan la noticia de tener un hijo con
discapacidad pero les cuesta trabajo asimilarla,
- Ansiedad, temor, horror: son sentimientos de repugnancia que, a veces, experimentan las
madres hacia sus hijos con discapacidad. Mismos que en ocasiones provocan deseos de muerte
y como la fuerza de este sentir las asusta, tenderan a eliminarlos y a reprimirlos. Este conflicto
producira una ansiedad aun mayor en la madre, que se sentira 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: mecanismo de defensa que tiene un matiz de renuencia a admitir el trastorno de
su hijo que no sera autosuficiente.
- Proteccion excesiva: por lo general la madre dedica todo su tiempo a su hijo con TEA hasta

olvidarse de sus demas hijos y de su pareja.
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- Pena-Verguenza: muchos padres tratan de ocultar a sus hijos con TEA, a menudo
“escondiéndose” ellos mismos hasta aislarse de sus amigos y parientes.
- Pena-Luto: es una reaccion natural que la mayoria de los padres acaba por experimentar
antes o después de un sentimiento de profunda pena. Se refiere a ella como una tristeza crénica
que invade a toda la persona. Puede estar relacionada con la pérdida o “muerte” metaférica del
nifio que esperaban.
En este marco, se han realizado diversas investigaciones que demuestran cudles son las
experiencias de vida de los padres ante el diagndstico del nifio con TEA asi como de las vivencias
personales, familiares, escolares y sociales. A continuacion se presenta un resumen general de
dichas experiencias.
Los padres son los primeros en darse cuenta que en su hijo algo anda mal; es decir, observan que
su hijo no habla bien, llora mucho, no sonrie como otros nifios, prefiere jugar solo, que no logra la
imitacion, también que aprende muy rapido, que tiene buena memoria, que es muy inteligente,
entre otros posibles sintomas de TEA (Szatmari, et. al., 2016). Entonces los padres acuden con
diversos especialistas como medico general, pediatra, psiquiatra, paidopsiquiatra, psicélogo, entre
otros, con la finalidad de comprobar sus observaciones. Sin embargo, el proceso de diagnostico es
muy tardado, lleva mucho tiempo identificar plenamente las caracteristicas principales del TEA,
por lo que ese diagndstico es concluyente hasta que los nifios tienen por lo menos 3 afios de edad,
aungue muchas veces se diagnostica hasta que cumplen 5 afios, (Szatmari, 2016)
Los autores también encontraron que, ante este hecho, los padres sufren por el desconcierto,
empiezan a dudar de sus propias observaciones, dudan también de la capacidad de los médicos y

hacen cualquier cosa para saber qué le pasa a su hijo. Empiezan a sentir desesperacion por no
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encontrar una respuesta contudente, se frustran y llegan a tener problemas de pareja, el estrés
aumenta, principalmente en la madre.

Ante el diagnostico del TEA, en algunos casos se preguntan ¢qué es eso? Los padres sabian que
algo pasaba pero no tenian idea de qué se trataba. Aunque, actualmente, muchos padres ya tienen
informacién adelantada porque sospechan que su hijo tiene autismo, aunque la informacion que
tienen es insuficiente en la mayoria de los casos. Se ha reportado que cuando existe informacion,
los padres corroboran lo que pasaba, se sienten tranquilos porque ahora ya saben exactamente que
tiene su hijo; sin embargo, en cualquier caso la pregunta que se hacen es ¢y ahora qué hago?
(Nufiez, 2008, Guevara y Rodriguez, 2012, Rea, 2017).

Los padres enfrentan dificultades cotidianas desde antes del diagndstico, la diferencia es que ahora
ya saben por que, las dificultades esta la forma en que deben interactuar con su hijo, pues no
comprenden por qué no los mira, por qué no los escucha como ellos quisieran, por qué prefiere
estar solo. Aprenden a comunicarse con sefias y gestos cuando es necesario, a controlar sus
conductas, sus risas espontaneas, y también se dan cuenta de su buen humor, de sus capacidades
de autosuficiencia, memoria e inteligencia (Autism Speaks, 2008). La sobreproteccion es uno de
los procesos que suelen suceder, los padres aceptan que cuidan a sus hijos para que no les pase
nada o le hacen muchas cosas porque sus hijos no saben hacerlo y se les dificulta ensefiarles o
porque no pueden esperar a que su hijo aprenda porque tienen mucha prisa (Banda, 2015, Rea,
2017). En la mayoria de los casos el trato es normal, se les pide que hagan lo mismo que hacen los
demas miembros de la familia como vestirse, comer, ayudar a mantener la casa limpia, siempre
considerando que sus habilidades son diferentes.

Los padres también acuden con diferentes expertos en el tema para informarse, ahi aprenden qué

es el TEA, cuéles son sus caracteristicas principales, pero lo que buscan es ayuda de los
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especialistas para que atiendan conductas problematicas de sus hijos, que les ayuden a controlarlos
y, Si es necesario, que les den medicamento o les quiten el trastorno (Szatmari, et. al., 2016)

Para ofrecer educacion a su hijo con TEA, los padres asisten a escuelas regulares para que sus hijos
aprendan algo bésico, que sepan estar con otras personas y se sientan parte de la sociedad, que
aprendan a leer y escribir como todos los nifios, aunque ahi se dan cuenta que sus hijos no aprenden
igual que los demas nifios, que sus hijos requieren ayudas adicionales o que es necesario que acudan
a escuelas especiales (Fombone & Marcin, 2015)

Debido a la baja oferta de escuelas regulares que atiendan a nifios con TEA o que las escuelas
especiales son caras, los padres optan por la creacién de grupos o de asociaciones para atender a
sus hijos. Desde su propio grupo buscan ayuda de expertos, quienes ofrecen talleres, conferencias,
alternativas de educacion o llegan a crear su propia escuela (Diaz y Andrade, 2015).

Dentro del hogar, se presentan dificultades para establecer reglas familiares para todos los
miembros debido a las caracteristicas del hijo con TEA; es decir, las reglas se adaptan a las
caracteristicas del nifio con TEA, pues todo se tiene que planificar, se procura que casi todo se
adapte a las necesidades del hijo, tanto los horarios como las actividades. Sin embargo, no siempre
es posible debido a las propias necesidades de los padres o de los hermanos. Se ha encontrado que
ambos padres presentan mayores niveles de estrés, aunque es la madre quien tiene el impacto mas
fuerte, ella puede llegar a presentar depresion y el padre se va a trabajar, distrayéndose de las
preocupaciones familiares (Quintero & Lee, 2010; Nufiez, 2007).

A veces se olvidan de los demas miembros de la familia y se enfocan en el nifio con TEA, entre
los deméas miembros se cuenta a los hermanos. Se ha reportado que los padres reconocen que su
principal preocupacién es su hijo con TEA y que lo atienden para que toda la familia esté bien, en

algunas ocasiones se intenta que los hermanos participen en la educacion del nifio con TEA, se le
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pide al hermano que cuide al nifio con TEA, pero solamente mientras la madre realiza actividades
del hogar o actividades profesionales porque afirman que los hermanos deben tener vida propia.
Sucede también, que los padres se dan cuenta que los hermanos son importantes y acuden a
servicios de salud mental y educativos para atenderlos o procuran que el trato sea equitativo (Torres
& Maia, 2009).

Otra de las dificultades que los padres reportan es que casi no salen de su casa, juntos, sélo acuden
a visitas a la familia extensa o amigos intimos de la familia, salen sélo para lo necesario como hacer
compras cuando se trata de algo que necesitan los hijos, pero casi no salen al sipermercado, al cine,
al parque o a actividades recreativas. La principal causa es porque les da pena que su hijo se altere,
haga berrinche, llore, haga movimientos raros y que, por tanto, la gente voltee a verlos. Otra causa
es el miedo de que algo le pase a su hijo o que su hijo no se controle y lastime a alguien o rompa
algo (Rea-Amaya, Acle, Ampudia y Garcia, 2014; Baron-Cohen, 2010; Petalas, et. al., 2012). Es
un tema delicado que atafie no solamente a las familias que tienen un hijo con TEA, sino a toda la
sociedad, quienes deben recibir informacion para comprender estas conductas.

Con base en esta informacién y como resultado de este trabajo, se realiz6 una propuesta general de
intervencidn dirigida a desarrollar habilidades en los nifios que les permitan enfrentar de mejor
manera la presencia de un hermano con TEA asi como para fortalecer aquellas que ya tienen
establecidas, en dicha intervencidn se espera también la participacion de los padres. Por tanto, a

continuacion se describiran algunos de las intervenciones que se han hecho con hermanos.

Intervenciones dirigidas a los Hermanos de nifios con TEA
Uno de los puntos importantes de la relacion fraterna es que facilita la socializacion con pares. En

el caso de los nifios con TEA existen estresores que podrian obstaculizar ese proceso de interaccion;
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por ejemplo, la conducta agresiva o las limitaciones en la comunicacion, no permiten que entre
hermanos compartan demasiadas actividades. En algunos casos se presentan dificultades en la
adaptacion conductual y emocional (Hansford, 2013), aunque en general, se considera que los
hermanos son una parte muy importante del desarrollo normal para compartir sus experiencias,
expresar sus sentimientos y brindar apoyo fraterno (Verté, Roeyers & Buysse, 2003).
Los estudios sobre hermanos de nifios con TEA revelan tres aspectos (Hansford, 2013):

1. Generan estrés, asi como carga financiera y de cuidado, lo cual impacta en la cohesion

familiar.
2. Impacta en el bienestar de los hermanos. Pueden tener menor comunicacion y lenguaje,
depresion o incluso efectos positivos como incrementar su conducta prosocial.

3. La participacion de los hermanos para mejorar algunas habilidades en nifios con TEA.
En este sentido se ha demostrado que el involucramiento de la familia podria disminuir el nivel de
estrés, mejorar el funcionamiento familiar y los mecanismos de afrontamiento, asi como mejorar
la calidad de vida (Hansford, 2013, Banda, 2015). Ademas, las experiencias de los hermanos de
nifios con alguna discapacidad cada vez son mas tomadas en cuenta. Se han analizado aspectos
emocionales y conductuales, tanto positivos como negativos con el fin de comprender lo que
sucede con los hermanos. Esto ha llevado a proponer diferentes intervenciones (Iriarte & Ibarrola-
Garcia, 2010).
Antes de describir las intervenciones, es necesario explicar brevemente la conceptualizacion de
Grupos de Apoyo, ya que ésta sera la modalidad en la que este proyecto se llevard a cabo. En
segundo lugar, se explican brevemente las intervenciones realizadas.
Grupos de apoyo

¢Qué son los grupos de apoyo?
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Los grupos de apoyo difieren segun el objetivo, las técnicas utilizadas, la capacitacion requerida
para conducir el grupo, asi como las necesidades de los participantes (Corey & Corey, 1997). Se
trata de un grupo de psicoeducacion, definido como aquel que se esfuerza por educar a los
miembros del grupo que son individuos relativamente funcionales, aunque carecen de informacion
en un area especifica. El objetivo de este grupo es preventivo ya que al obtener el conocimiento
proporcionado en este contexto grupal, un grupo psicoeducativo para los hermanos podria evitar
posibles dificultades, en particular aquellas problematicas psicoldgicas.

Dado los numerosos desafios que pueden enfrentar los hermanos de nifios con autismo, parece que
esta poblacion en particular puede beneficiarse de tal experiencia. Independientemente del tema
especifico, tales grupos tienen como objetivo proporcionar a los miembros una mayor conciencia
de algunos problemas de la vida y las herramientas para afrontarlo de la mejor manera (Corey &
Corey, 1997).

El tamafio y la duracion de los grupos varian segun la edad de los participantes. Generalmente,
cuanto mas jovenes son los nifios, mas pequefio es el grupo y mas corta es la duracion de las
sesiones. La severidad de los problemas de los nifios también debe ser considerada, ya que los
nifios con problemas mas severos requeriran grupos mas pequefios. Es importante sefialar que los
nifios necesitan recibir informacion sobre la discapacidad de sus hermanos durante toda su vida.
Los nifios pequefios necesitan informacién diferente a la de los adolescentes y el reconocimiento
de estas necesidades cambiantes ayuda a los profesionales a proporcionar la informacién mas
adecuada. La necesidad continua de los nifios de obtener méas informacion sobre diferentes temas
y con mas detalle a medida que maduran, subraya la entrega de informacién como una necesidad

longitudinal (Corey & Corey, 1997).
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Grupos de apoyo para nifios de hermanos con discapacidad.

El formato de los grupos de apoyo para nifios con hermanos que tienen discapacidades puede variar,
pero hay objetivos que la mayoria de estos grupos comparten en comin, como lo describe Lobato
(1992). Por ejemplo, estos grupos estan disefiados para aumentar la comprension de los hermanos
de la discapacidad o enfermedad de su hermano o hermana al aclarar cualquier concepto erréneo
sobre las causas, por ejemplo. Los grupos también permiten a los nifios expresar sus sentimientos
positivos y negativos acerca de vivir con un hermano con discapacidad con otros que comparten
experiencias similares. Las experiencias grupales también brindan a los nifios la oportunidad de
modelar para otros, asi como aprender de otras formas de lidiar con su hermano o hermana
discapacitados.

Factores relevantes para el desarrollo de grupos de apoyo en la infancia media

Desarrollo. La nifiez media se caracteriza por una creciente independencia de los padres a medida
que los nifios empiezan a adquirir una capacidad cada vez mayor de regularse, asumir la
responsabilidad y ejercer habilidades de autocontrol que son esenciales para la adolescencia. Los
nifios en esta etapa empiezan a adquirir un sentido de si mismos y donde encajan en el esquema
mas amplio de las cosas a medida que comienzan a comprender cuestiones como la raza, el género,
el patrimonio étnico y cultural y la religion (Dunn, 1996). Es un tiempo en el que los nifios han
aumentado las capacidades cognitivas y la auto-conciencia, pero sin la presion adicional de la
adolescencia. A partir de ahora, puede ser un momento ideal para maximizar el potencial de
crecimiento positivo e introducir apoyos y oportunidades que puedan ayudarles a lo largo de la
vida.

Ademas, la infancia media presenta ciertos cambios de desarrollo que influyen en la relacion de

hermanos. Una comprension cada vez mayor de los demas, que puede estar relacionadas con
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diferentes patrones de relacion con los hermanos (Dunn, 1996). Ademas, los estudios transversales
han demostrado que a finales de la nifiez media las diferencias de género son evidentes en las
relaciones entre hermanos. Por ejemplo, las hermanas mayores son mas propensas que los
hermanos mayores a confiar en las relaciones con sus hermanos menores.

La infancia media es también un periodo caracterizado por un mayor nimero de amistades. Estas
amistades pueden contribuir a incrementar los celos o a disminuir la cercania y el calor entre
hermanos (Dunn, 1996).

Los cambios cognitivos que caracterizan a la nifiez media también hacen que este grupo de edad
sea un grupo con objetivos importantes. Por ejemplo, entre las edades de 5 y 12 afios, los nifios
desarrollan nuevas habilidades cognitivas que les permiten pensar de manera mas flexible e
intencional que los nifios en edad preescolar. Pueden captar conceptos légicos, usar mualtiples
categorias simultdneamente, metacognicion, comprension explicita e implicita, y auto-reflexion
(Casey, Ripke & Huston, 2006). Este desarrollo cognitivo es especialmente importante pues se ha
demostrado que la cantidad total de conocimiento que los nifios con un hermano con autismo tenian
sobre el TEA se asocio positivamente con la calidad de las interacciones entre hermanos (Moyson
& Roeyers, 2011). Esto da evidencia que tener conocimiento sobre el trastorno también puede
contribuir a una relacion positiva entre hermanos.

En consecuencia, los grupos de apoyo de hermanos para los hermanos de nifios con autismo pueden
ser particularmente necesarios y valiosos.

Intervenciones reportadas

Para empezar, es importante reconocer el esfuerzo que otros investigadores han hecho para
identficar las principales intervenciones realizadas con los hermanos de nifios con TEA. En este

caso, Iriarte e Ibarrola-Garcia (2010), realizaron una amplia revision bibliografica de trabajos del
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2000 al 2009, en los estudios que tratan el tema de los hermanos y la discapacidad. Profundizaron
en las emociones tanto de carécter positivo como negativo. Las emociones recogidas en las
entrevistas realizadas a 22 hermanas y 11 hermanos de personas con discapacidad (n= 33) con
edades comprendidas entre los 8 y los 35 afios se analizaron a través el programa Analisis de Datos
Cualitativos (AQUAD 6, 2008). Los instrumentos utilizados en los estudios revisados contenian
puntos clave como: 1. tipo de discapacidad del hermano, caracteristicas, grado y momento de
aparicion, 2. Informacién y conocimiento acerca de la discapacidad. Satisfaccion con la
informacidn recibida, 3. Persona que mas informacion les ha ofrecido acerca de la discapacidad y
quién piensan que deberian de informarles, 4. Momento a partir del cual son conscientes de que
tienen un hermano con discapacidad, 5. Cambios en la familia desde el diagndstico de la
discapacidad. Reacciones iniciales, 6. Recuerdos concretos de mayor preocupacion y ansiedad
relacionados con la discapacidad del hermano, 7. Trato diferente (si sienten que por parte de sus
padres, abuelos u otros familiares, hay un trato muy diferente respecto al hermano con
discapacidad), 8. Apoyo Social(se pregunta a los hermanos si ha habido algo o alguien especial
que realmente les haya ayudado a afrontar la situacion en los momentos dificiles), 9. Relaciones
sociales, actividades profesionales y de ocio., 10 Lo que creen haber perdido por tener un hermano
con discapacidad y si podria haberse minimizado esta pérdida, 11. Beneficios (ganancias
experimentadas como resultado de tener un hermano con discapacidad), 12. Principales
preocupaciones actuales (en relacion al hermano y en relacion a ellos mismos), 13. Principales
preocupaciones futuras.

De acuerdo con los resultados de estos investigadores, las emociones mas sefialadas por los

hermanos son la preocupacion y el malestar y los motivos que las generan son: el futuro del
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hermano, el trato diferenciado a favor del hermano con discapacidad en casa y los conflictos por
discriminacion e insultos al hermano en el contexto escolar y social.

Las emociones encontradas: enojo, soledad-aislamiento social, agresividad, estrés, cansancio por
incremento de responsabilidades-sobreproteccion, malestar, frustracion, temor-angustia, celos,
preocupacion, rabia, verglienza y ansiedad.

Concluyeron que es necesario abordar las emociones negativas que surgen en este tipo de
relaciones fraternas. Los grupos de apoyo o talleres con hermanos demuestran su utilidad para este
fin. Para ello, se revisan diversas aportaciones acerca de coémo intervenir y abordar estos temas con
los hermanos.

Otra revision de estudios que incluyen a nifios con TEA y sus hermanos con desarrollo tipico, fue
hecha por Banda en 2015. Su objetivo fue sintetizar los estudios de intervencion que existen sobre
hermanos de nifios con autismo. Encontraron que 38 nifios con TEA participaron en 15 estudios.
De estos, dos nifios fueron diagnosticados con retraso en el desarrollo no especificado y otro con
retraso en el desarrollo. La edad promedio fue de 6 afios, con un rango entre 3 y 13 afios de edad.
Los estudios fueron realizados en casa (9), escuelas de educacion basica (2), escuela de nifios
discapacidad maultiple (1), en Universidad (1), en Universidad y casa (1) y en universidad
“preescolar” y casa

Se analizaron las conductas que gquerian gque los nifios con TEA aprendieran en interaccion con sus
hermanos. Las habilidades analizadas por Banda (2015), fueron: Habilidades sociales (Clark et al.,
1989; Dodd et al., 2008; Strain & Danko, 1995; Tsao & Odom, 2006) Juego y habilidades de
relacion social —inicar, comentar, interactuar (Belchic & Harris, 1994; Celiberti & Harris, 1993,;
Oppenheim-Leaf et al., 2012; Taylor et al., 1999), Cumplidos (Dodd et al., 2008), Atencion

conjunta (Ferraioli & Harris, 2011), Juego interactivo (Baker, 2000), Habilidades de imitacion,
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responder a preguntas en un grupo, preparar un bocadillo, juego de monedas (Rayner, 2011a),
Habilidades de autoayuda (Rayner, 2011b), Nuevas habilidades de lenguaje (Jones & Schwartz,
2004), Decir la hora, tareas de discriminacién simple, discurso (Schreibman et al., 1983), Hacer
collares de cuentas (Colletti & Harris, 1977), Reduccion de problemas de conducta (Dodd et al.,
2008), Rituales (Baker, 2000), Decremento de comandos durante el juego (Clark et al., 1989)

Se incluyen hermanos en la mayoria de las intervenciones para mejorar habilidades de los nifios
con TEA. Los hermanos reciben entrenamiento y van retroalimentando las habilidades de los nifios
con TEA. Sin embargo, hay mucha variabilidad en los métodos como para concluir que la mejora
en las habilidades es debida a los hermanos. En otros casos, se incluyen a los hermanos pero de
manera pasiva. Es decir, se ponen imagenes o videos en los que observan a sus hermanos pero no
hay una participacion directa en la intervencion. La mayoria de los estudios estan hechos para nifios
con edades entre 6 y 8 afios y sdlo uno de los estudios involucra a un adulto. Posibilitar la
participacion de los hermanos para mejorar las habilidades de los nifios con TEA podria ser una
opcion pero hay muchas limitaciones.

Los resultados demuestran que los hermanos tienen un impacto positivo en sus hermanos con TEA,
en las areas de comunicacion y social. Sin embargo, existen limitaciones metodologicas en los
cuales los hermanos son pasivos por lo que no puede haber conclusiones generalizadas.

Shivers & Plavnick (2015) también hicieron una revision de la literatura existente que describe la
participacion de los hermanos en las intervenciones entre familias de nifios con TEA, hicieron una
descripcion detallada de los patrones de investigacion, asi como de resultados especificos.

Esta revision se hizo de los estudios reportados de 1999 a 2012. Se incluyeron diecisiete estudios
que describian la participacion de hermanos en intervenciones para familias de nifios con TEA. De

los 547 resultados iniciales, 26,1% (n = 143) fueron duplicados, 63,8% (n = 349) no describieron
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los estudios de intervencion y 6,0% (n = 33) no incluyeron la participacion de los hermanos. De
los 22 estudios restantes, tres fueron excluidos porque no incluyeron resultados cuantitativos y 2
fueron excluidos porque describieron intervenciones que no incluyeron al nifio con TEA (es decir,
grupos de apoyo de hermanos). Los articulos incluidos fueron categorizados jerarquicamente por
el papel de hermano primario (agente de intervencion o co-receptor), el rol de hermano y las
habilidades especificas, respectivamente.

Los nifios con TEA descritos en los estudios tenian un rango de edad de 3 a 15 afios, los hermanos
de 3 a 13 afios de edad.

Los autores de esta revision, encontraron que las intervenciones mediadas por hermanos son
similares a los resultados de intervenciones mediadas por pares. La participacion de los hermanos
parece conducir a resultados positivos para los nifios con TEA a través de una variedad de
habilidades y métodos. En general, los hermanos aprendieron los procedimientos de intervencion,
y sus hermanos y hermanas con TEA mostraron aumentos en la adquisicion de habilidades y/o
disminuciones en el comportamiento problematico.

Con respecto al tipo de participacion del hermano en las intervenciones, Shivers y Plavnick (2015)
encontré que los hermanos tenian mayor participacién como agentes de intervencion. Es decir,
aprendieron técnicas para ensefiar a su hermano con TEA a través del modelamiento, ya sea antes
o0 al mismo tiempo que su hermano.

En los estudios revisados se demostro que los hermanos ofrecen una oportunidad a largo plazo para
el aprendizaje social. Aun asi, todavia es necesario que en futuras investigaciones se evallen los
cambios de comportamiento a largo plazo tanto en hermanos como en nifios con TEA pues sélo asi
se podria conocer el potencial de las intervenciones mediadas por hermanos (Shivers & Plavnick

2015). Por ejemplo, las intervenciones pueden cambiar la forma en que los hermanos interactian
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en el hogar a lo largo del tiempo, asi como las habilidades aprendidas durante la intervencion se
generalizan o no en otros contextos.

En el trabajo de Shivers y Plavnick (2015) también se encontr6 que los hermanos participaron con
confianza y gusto por apoyar al nifio con TEA, ademas de que se manifesté frustracion cuando los
nifios no podian aprender.

Los autores de la revisién concluyeron que, aunque los resultados de los estudios estos resultados
son prometedores, se necesitan investigaciones y pruebas mas sistematicas. Se requieren ademas
consideraciones adicionales, como la prevencion del burnout para los hermanos que participan en
la intervencion, asi como la conciencia de los cambios en el desarrollo de las capacidades de los
hermanos y los deseos de participar en las intervenciones.

Por otro lado, se han hecho intervenciones en las que participan solamente los hermanos de nifios
con TEA. Generalmente sus objetivos estan dirigidos a promover bienestar en los hermanos a
través de Grupos de Apoyo. Por ejemplo, Smith y Elder (2010) examinaron la eficacia de un grupo
de apoyo de hermanos para los hermanos de nifios con autismo. Se esperaba que: (1) los hermanos
mejorarian significativamente sus conceptos de si mismos desde el principio hasta el fin del grupo;
(2) tendrian mucho mas conocimiento del autismo después del grupo; Y (3) reportarian un mejor
manejo / ajuste después del grupo. Los participantes fueron 26 hermanos de nifios con autismo y
trastornos relacionados entre las edades de 6 a 16 que completaron la intervencién de grupo. Antes
de la primera sesion de grupo (pre-test) y después de la Gltima sesidon de grupo (post-prueba) se
administraron cuestionarios que examinaron los conceptos de si mismos de los hermanos, sus
conocimientos sobre el autismo y su adaptacion / adaptacién con una variedad de problemas. Los
resultados indicaron que el autoconcepto y los conocimientos del autismo de los hermanos

mejoraron significativamente desde el principio hasta el final del grupo de apoyo del hermano.
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Por su parte, Strobel (2011), investigd el uso de una intervencion de biblioterapia que fue disefiada
especificamente para los hermanos preadolescentes de nifios con autismo. La biblioterapia es un
meétodo facilitado en el cual los libros relacionados con los temas de los participantes se utilizan
para ayudar a desarrollar su vision sobre las circunstancias que comparten. Los objetivos de este
estudio fueron medir la eficacia de una intervencion biblioterapéutica y examinar si los
participantes progresaron a través de las tres etapas de la biblioterapia, aumentaron sus
conocimientos sobre el autismo y si las interacciones con sus familiares cambiaron como resultado
de participar en sesiones de biblioterapia. Seis participantes, hombres y mujeres, asistieron a seis
sesiones de biblioterapia. El libro Rules de un autor que se llama Lord, fue el catalizador de la
discusion y actividades de los hermanos que formaron parte de cada sesion de biblioterapia. Para
recopilar datos se utilizaron encuestas previas y posteriores, comentarios de hermanos expresados
durante las sesiones de biblioterapia y entradas en el diario de hermanos. Los resultados dieron
evidencia del aumento de conocimiento del autismo pero no asi para el progreso de los hermanos.
Sin embargo, los padres informaron que los hermanos participantes demostraron un aumento en la
comprension y paciencia de sus hermanos con autismo, y los hermanos informaron satisfaccion
general con la intervencion biblioterapéutica.

En otro trabajo doctoral, hecho en la Universidad de New Jersey por Hansford (2013), se investigd
el efecto de grupos de apoyo para hermanos de nifios con TEA en un proyecto llamado SibSTAR
(Straight Talk about Autism Realities). El trabajo fue realizado con 20 hermanos (9 nifias y 11
nifios) con edades entre 8 y 12 afios; la mayoria de los nifios eran mas grandes que los nifios con
TEA, 15 hermanos mas grandes, 4 mas jovenes y 1 gemelo. Los hermanos con TEA fueron 17
nifios con TEA, 2 nifios con Asperger y 1 con retraso en el desarrollo no especificado. 18 provenian

de familias con dos padres bioldgicos, casados y cohabitan.
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En este estudio se utilizaron 11 instrumentos:

1) Knowledge about Autism Scale (KAAS, Ross & Cuskelly, 2006),

2) Project SibSTAR Questionnaire- Coping and Problem Solving (CPS),

3) Project SibSTAR Questionnaire- Behavioral Skills Training (BST),

4) Center for Epidemiologic Studies Depression Scale for Children (CES-DC; Weissman,
Orvaschel, &Padian, 1980).

5) Revised Children’s Manifest Anxiety Scale (RCMAS, Reynolds & Richmond, 1985).

6) Self-Perception Profile for Children and Adolescents (SPPCA; Harter, 1985).

7) Social Support Scale for Children (SSS-C, Harter, 1985).

8) Sibling Inventory of Behavior (Schaefer & Edgerton, 1981; Hetherington, Henderson, & Reiss,
1999).

9) Satisfaction with the Sibling Relationship Scale (McHale & Gamble, 1989)

10) Gilliam Autism Rating Scale, Second Edition (GARS-2; Gilliam, 1995).

11) Sibling Play Interaction Task

Todos los participantes fueron supervisados por el progama SibSTAR. Fueron evaluados dos
semanas antes de iniciar la intervencion y se dio seguimiento durante 6 semanas. Durante el proceso
de evaluacion, se recolectaron datos de interaccion en diadas de hermanos, asi como entrevistas de
satisfaccion del programa.

El proyecto SibSTAR consta de 8 sesiones en grupo con duracion de dos horas cada una. Cada
sesion combina juegos, conversaciones y proyectos disefiados para educar a los hermanos y facilitar
la discusidn de sus experiencias. Incluye sesiones con contenido didactico y experiencial. Consiste
en cuatro modulos dirigidos a cubrir necesidades especificas de los hermanos:

Maodulo 1. Psicoeducacién acerca del TEA
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Modulo 2. Desarrollando habilidades para solucion de problemas

Mddulo 3. Entrenamiento de habilidades de comportamiento

Mddulo 4. Autoestima y empoderamiento de los hermanos

El proyecto fue apoyado por expertos en atencion psicoldgica y trato de nifios con autismo y nifios
con desarrollo tipico

Los resultados fueron evaluados a través de la aceptacion de la intervencion, los conceptos
ensefiados durante el grupo, principios de comportamiento durante el juego, auto informe de
problemas internalizados y apoyo social percibido. Se encontré que los hermanos aumentaron su
conocimiento sobre el TEA, afrontamiento y habilidades para resolver problemas, asi como
reconocer sus habilidades de comportamiento. Ademas, disminuyé el nivel de tendencia en la
internalizacion de problemas. Finalmente, los hermanos se sintieron satisfechos durante la
intervencidn, no hubo diferencias en las interacciones basadas en el juego con su hermano.
Georgatos (2014) investigo si los hermanos que participan en las intervenciones tienen relaciones
positivas con su hermano con autismo. Participaron 19 adultos de 19 a 38 afios de edad. Se aplico
una encuesta en linea sobre aspectos demogréaficos, caracteristicas de su familia, caracteristicas del
hermano con TEA, experiencias con su hermano, experiencias en intervenciones para el autismo.
La variable independiente fue la participacion en diversas intervenciones. Para el proposito de este
estudio, se cred un inventario que indexd las posibles intervenciones disponibles para los
participantes que tienen un hermano con autismo. El inventario consistio en las siguientes
intervenciones, terapia de grupo, grupos de apoyo de pares, Sibshops y / o terapia individual. Los
participantes podrian enumerar que participaron en multiples intervenciones. Se proporcion6 una
descripcion de cada intervencidn para asegurar que los participantes comprendieran los parametros

de cada intervencion. Por ejemplo, la terapia individual es una reunién con un terapeuta / consejero
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de manera regular (es decir, semanal, quincenal, mensual) con el proposito de discutir sentimientos
positivos y / 0 negativos acerca de vivir con un hermano / hermana con autismo.

Ademas, se evaluo la calidad de la relacion de hermanos a traves del cuestionario de relacion de
hermanos adultos (ASRQ). La ASRQ midi6 la percepcion de los adultos y adolescentes tardios
sobre las relaciones con sus hermanos. Aspectos positivos (similitud, intimidad, pelea, afecto,
antagonismo, admiracion, rivalidad materna, apoyo emocional, competencia, apoyo instrumental,
dominancia, aceptacion, rivalidad paterna y conocimiento) y aspectos negativos (celos, diferencia
de trato)

Los resultados indican que las intervenciones podrian mejorar la relacion de hermanos mediante la
promocion de las caracteristicas comunes que estan asociados con las relaciones positivas en
general. Los hallazgos demostrados también demostraron que las intervenciones ayudan a los
hermanos ayudandoles a manejar el aspecto negativo de sus relaciones y que las intervenciones
podrian hacer mas para mejorar los aspectos positivos de sus relaciones. Los resultados pueden
informar el disefio de intervenciones que pueden ser eficaces para mejorar la vida de los hermanos
y sus relaciones con sus hermanos / as con autismo.

Otra tesis doctoral hecha en la Universidad de Utah, por Buerger (2014), tuvo por objetivo evaluar
la efectividad de un programa de intervencion desarrollado para hermanos de nifios con TEA.
Participaron 26 hermanos y sus familias, los hermanos tenian edades entre 8 y 12 afios. Se
realizaron sesiones semanales de 2 horas por 7 semanas en las cuales se aplicaron actividades
recreativas y didacticas sobre habilidades para solucion de problemas, estrategias de afrontamiento
e informacion del TEA. Se hizo evaluacion pre y post, en las semanas 8 y 10.

Se evalud la calidad de relacion entre hermanos a través de reporte parental y del nifio, asi como

las estrategias de afrontamiento medidas por reporte del nifio. Ademas, se hizo observacion a traves
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de videos para evaluar la interaccion entre hermanos (Buerger, 2014).

Se utilizaron los siguientes instrumentos:

Children’s Coping Strategies Checklist-Revision 1 (CCSC-R1; Ayers, Sanders, West, & Roosa,
1996).

The Sibling Inventory of Behavior (SIB; Shaefer & Edgerton, 1981).

Behavior Assessment System for Children, Second Edition: Parent Rating Scales (BASC-2, PRS;
Reynolds & Kamphaus, 2004).

Knowledge of Autism/Asperger Syndrome scale (KAAS; Ross & Cuskelly, 2006).

El programa utilizado es el “Siblings Helping Siblings”, en el que se incluyen los siguientes
madulos:

1. Todo sobre ti

2. Fortalezas y cambios

3. Identificacion de emociones

4. Conectando pensamientos y sentimientos. Técnicas de relajacion.
5. Errores de pensamiento y pensamiento positivo

6. Resolviendo problemas

7. Autocuidado

Sus resultados demuestran la mejora en la percepcion de los padres respecto a la interaccion entre
sus hijos, ademas de evidenciar cambios positivos importantes en la interaccion entre hermanos
durante el juego no estructurado. Se observo también que hubo efectos positivos en cuanto al
conocimiento del TEA asi como la reduccion de sintomas internalizados de los hermanos,

reportados por los padres.
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En una investigacion de Gettings, Franco y Santosh (2015), identificaron que los hermanos de
nifios con enfermedades cronicas y discapacidades tienen un mayor riesgo de efectos psicologicos
negativos. Se dieron cuenta también que los grupos de apoyo les permiten acceder a la
psicoeducacién y al apoyo social. Sin embargo, existen barreras como la distancia que tienen que
viajar para encontrarse cara a cara. Asi que crearon una intervencion a través de audioconferencias,
por la cual tres 0 mas personas pueden conectarse por teléfono en diferentes lugares, es un medio
eficiente de reunion de grupos y justifica la exploracién en este contexto de atencion médica. Este
estudio explor6 la viabilidad de la audioconferencia como un método para facilitar los grupos de
apoyo de hermanos. Los investigadores realizaron un disefio longitudinal. Participaron 6 hermanos
(de 8 a 13 afios de edad) y padres de nifios con trastornos neuroldgicos complejos que asisten al
Centro de Psicofarmacologia Pediatrica Intervencionista (CIPP). Cuatro de las ocho sesiones
semanales de una hora se celebraron cara a cara y las otras cuatro mediante audioconferencia. Se
completaron cuestionarios y entrevistas antes y después de la intervencion y se realizaron
entrevistas de seguimiento de tres a seis meses. Las sesiones fueron grabadas, transcritas y se
realiz6 un analisis tematico. Encontraron que la audioconferencia fue aceptable para todos los
participantes y fue eficaz para facilitar los grupos de apoyo de hermanos. La audioconferencia
puede superar las barreras geograficas que impiden a los nifios recibir intervenciones terapéuticas
grupales como el apoyo social y la psicoeducacion. Los hermanos informaron que la comunicacion

entre los hermanos y sus familiares aumento asi como la red social de los hermanos.
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Método

Planteamiento del problema y justificacion

Cuando en la familia existe una persona con alguna discapacidad, existen diferentes problemas
conductuales y emocionales. Se han reportado dificultades en el sistema conyugal, parental y
fraternal (NUfiez, 2007). En el caso del sistema fraternal, se han identificado diversos problemas;
por ejemplo, se ha encontrado que los hermanos de nifios con discapacidad tienen alto grado de
ansiedad, dificultades en la socializacién, conflictos con los padres, problemas con su hermano con
discapacidad, sienten que reciben menos atencion que el nifio que presenta la discapacidad aunque
también existen aspectos positivos como ser mas tolerantes y mejor disposicion para ayudar a los
demas (Petalas et al., 2012). En el caso de los hermanos de nifios con Trastorno del Espectro
Autista, se ha estudiado también el nivel de adaptacion, algunos factores de estrés y las estrategias
de afrontamiento.

La adaptacion de los hermanos de nifios con autismo se ha estudiado desde diferentes enfoques y
métodos. Hasta el momento se han encontrado resultados mixtos respecto a la adaptacion
psicoldgica y social de los hermanos de nifios con TEA; es decir, existen datos que indican que los
hermanos estan en riesgo de manifestar problemas internalizados (Petalas, Hastings, Nash, Lloyd,
et al., 2009; Tomeny et al., 2012) y externalizados (Ross & Cuskelly, 2006); o mayores niveles de
depresion en comparacién con hermanos de nifios con desarrollo tipico (Gold, 1993); se ha
reportado también gque no existen diferencias entre poblacion con desarrollo tipico y hermanos de
nifios con TEA (Dempsey et al., 2012) o que hay incremento en aspectos positivos como puede ser
la conducta prosocial (Smith & Elder, 2010).

Respecto al estrés y afrontamiento, se ha descrito que existen estresores familiares y ambientales

que influyen en los hermanos de nifios con TEA. Por ejemplo se ha encontrado que los problemas
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de conducta del nifio con TEA influyen en la conducta de los hermanos (Hastings, 2007), asi como
la influencia de la edad del hermano sin el trastorno; es decir que los hermanos menores tienen
mayores dificultades, implica entonces que el orden de nacimiento es un factor importante para
responder ante las demandas de la presencia de un hermano con TEA (Petalas et al., 2012; Tomeny
et al., 2014).

Cabe resaltar que, la mayor parte, tanto en los estudios sobre problemas externalizados e
internalizados, asi como en los de estrés y afrontamiento, de los hermanos de nifios autistas, se han
hecho por medio de reportes parentales. SGlo en los casos en los que se compara el punto de vista
de los padres con el punto de vista del nifio, es cuando se han aplicado cuestionarios directamente
a los nifios.

Existen pocos estudios que analizan las estrategias de afrontamiento utilizadas por los hermanos
de nifios con TEA. En una investigacion se encontro que utilizan en mayor medida la regulacion
emocional y expresion de deseos, asi como el aislamiento social y la distraccién como estrategias
de afrontamiento. La estrategia que menos utilizan es la autocritica (Ross & Cuskelly, 2006).

En las investigaciones cualitativas se describen las experiencias de los hermanos a través de
entrevistas individuales en donde se da la oportunidad de conocer su opinién del hermano con
TEA, cuales son las reacciones de los demas, sus propios sentimientos, entre otras cosas. Han
expresado aspectos negativos como enojo, ignorancia del trastorno e incomprension asi como
aspectos positivos como orgullo y apoyo a su hermano (Petalas, Hastings, Nash, Lloyd, et al.,
2009).

Después de la revision de los estudios presentados en este trabajo, se encontraron algunas

limitaciones en ellos:
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Se trata de estudios transversales que consideran amplios rangos de edad, que van desde
los 4 hasta los 59 afios. Lo cual limita la posibilidad de establecer caracteristicas clave por
grupos de edad.

Se desconoce si los resultados son consistentes con el tiempo y si las percepciones de los
padres cambian cuando los nifios pasan de la nifiez a la adolescencia. Aunque no es un
objetivo de este trabajo, seria interesante conocer cdmo van presentandose Yy, en su caso,
cambiando las experiencias de los hermanos.

En algunos casos, cuando se averigua el diagndstico de TEA, se busca la respuesta en un
reporte parental y no en un diagnostico actualizado y certificado. Si no se sabe con exactitud
el diagndstico del nifio con TEA, se limita la posibilidad de un analisis mas especifico. En
este trabajo se pretende que el diagnostico sea ofrecido por la institucion a la que pertenecen
los nifios con Autismo, lo que da mayor certeza, aunque no en su totalidad debido a que
todavia no se unifica el diagnostico de acuerdo al DSM-V.

En los estudios sobre adaptacion conductual y emocional, en algunos casos se describen de
manera general , en otros se identifican por medio de reportes parentales; por lo cual, falta
conocer de manera especifica, qué dicen los hermanos respecto a su propia conducta y
emociones, su percepcion de estres, asi como las estrategias de afrontamiento que utilizan
para enfrentar sus problemas.

No se encontraron estudios en los que se describa el nivel de percepcion de estrés y las
estrategias de afrontamiento que utilizan los hermanos de nifios con autismo, cuando éstos
son caracterizados como nifios con problemas externalizados, nifios con problemas

internalizados, nifios con problemas mixtos o nifios sin problemas.

111



6. La mayor parte de las investigaciones son cuantitativas y, en algunos casos, cualitativas,
hay pocos estudios mixtos que incluyan datos cuantitativos y cualitativos. En este proyecto,
se utilizaran cuestionarios y escalas validas y confiables que ofrecen datos cuantitativos y
ademas de una entrevista con la que se recolectaron datos cualitativos.
Por tanto, el presente trabajo de investigacion pretende conocer mas a fondo los problemas
internalizados, externalizados, el estrés y las estrategias de afrontamiento que presente una muestra
de hermanos de nifios con Trastorno del Espectro Autista. Esto se pretende lograr en un estudio
mixto en el que se evalle a los hermanos a través de escalas cuantitativas complementadas con
entrevistas individuales para realizar un analisis profundo de dichas variables, asi como
experiencias de vida.
Es evidente que las investigaciones sobre los hermanos han aumentado. Sin embargo, hace falta
conocer a profundidad los problemas internalizados y externalizados (Griffith et al., 2014), el estrés
(Mccall, 2013; Petalas et al., 2012) asi como las estrategias de afrontamiento que tienen los
hermanos de nifios con TEA (Ross & Cuskelly, 2006). Ademas, es importante conocer la relacion
que existe entre estas variables; es decir, se requiere identificar si el nivel de percepcidn de estrés
se relaciona con los problemas internalizados y externalizados que presentan los nifios, si las
estrategias de afrontamiento se relacionan con estos problemas o si se relacionan con el nivel de
percepcion de estrés. Es importante porque posteriormente se podria investigar la direccion de esa
relacion, el por qué de esa relacidn y, en su caso, realizar la intervencion necesaria para hacer las
modificaciones pertinentes en las variables.
Por otro lado, la clasificacion de problemas internalizados y externalizados asi como los problemas
mixtos, es una forma que no se ha descrito en los trabajos sobre hermanos de nifios con autismo,

generalmente se habla de adaptacion conductual, adaptacién emocional, estrés, afrontamiento,
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relaciones entre hermanos y se identifica quiénes tienen mayores 0 menores problemas, pero no
existen trabajos que analicen las caracteristicas de los nifios cuando tienen problemas
internalizados, problemas externalizados, problemas mixtos o nifios sin problemas y asi encontrar
algunas diferencias que permitan una mejor intervencion.
Por todo lo anterior, el presente trabajo tiene los siguientes objetivos:
Objetivo general.
Analizar la relacion entre los problemas internalizados, externalizados, percepcién de estrés y
estrategias de afrontamiento asi como las experiencias de vida, que presentan los hermanos de
nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA), con la finalidad de elaborar una propuesta general
de intervencion para esta muestra.
Objetivos particulares.
1. Identificar a los hermanos de nifios con TEA, de acuerdo al nivel de riesgo de Problemas
Externalizados, Problemas Internalizados, Problemas Mixtos o Sin Problemas
2. Analizar las diferencias entre los grupos de hermanos con problemas externalizados e
internalizados (G1 En riesgo de problemas externalizados, G2 En riesgo de problemas
internalizados, G3 En riesgo de probleams mixtos y G4 Sin problemas), con respecto a los
subtipos de problemas, uso de factores de afrontamiento y nivel de percepcion de estrés.
3. Analizar la correlaciéon entre las variables Problemas Internalizados y Externalizados,
Estrés y Afrontamiento de los hermanos de nifios con TEA.

4. Analizar cualitativamente las experiencias de vida de los hermanos de nifios con TEA.
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Hipotesis

Hipotesis de correlacion

Hil: Existe correlacion entre los factores de afrontamiento (funcional, disfuncional, centrado en la
emocidn y evitativo) con los factores de estrés (falta de aceptacion familiar, agresion verbal y burla,
falta de confianza y respeto, presion escolar, exigencia familiar, regafio y castigo, conflictos
familiares, y miedos) de hermanos de nifios con TEA.

Hol: No existe correlacion entre los factores de afrontamiento (funcional, disfuncional, centrado
en la emoci6n y evitativo) con los factores de estrés (falta de aceptacion familiar, agresion verbal
y burla, falta de confianza y respeto, presion escolar, exigencia familiar, regafio y castigo,
conflictos familiares, y miedos) de hermanos de nifios con TEA.

Hi2: Existe correlacion entre los factores de afrontamiento (funcional, disfuncional, centrado en la
emocion y evitativo) con los tipos (internalizados y externalizados) y subtipos de problemas
externalizados (disruptivo, agresion y autolesiones) e internalizados (depresion y ansiedad) de
hermanos de nifios con TEA.

Ho2: No existe correlacion entre los factores de afrontamiento (funcional, disfuncional, centrado
en la emocion y evitativo) con los tipos (internalizados y externalizados) y subtipos de problemas
externalizados (disruptivo, agresion y autolesiones) e internalizados (depresion y ansiedad) de
hermanos de nifios con TEA.

Hi3: Existe correlacion entre los tipos (internalizados y externalizados) y subtipos de problemas
externalizados (disruptivo, agresion y autolesiones) e internalizados (depresion y ansiedad) con
los factores de estrés (falta de aceptacion familiar, agresion verbal y burla, falta de confianza y
respeto, presion escolar, exigencia familiar, regafio y castigo, conflictos familiares, y miedos) de

hermanos de nifios con TEA.
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Ho3: No existe correlacion entre los tipos (internalizados y externalizados) y subtipos de problemas
externalizados (disruptivo, agresion y autolesiones) e internalizados (depresion y ansiedad) con
los factores de estrés (falta de aceptacion familiar, agresion verbal y burla, falta de confianza y
respeto, presion escolar, exigencia familiar, regafio y castigo, conflictos familiares, y miedos) de

hermanos de nifios con TEA.

Hipdtesis de diferencia entre grupos de problemas externalizados, mixtos y sin problemas

H1. Existen diferencias significativas entre los grupos de hermanos de nifios con TEA (G1.
Problemas Externalizados, G2. Problemas Mixtos y G3 Sin problemas) con respecto a los subtipos
de problemas externalizados (disruptivo, agresion y autolesiones) e internalizados (depresion y
ansiedad) que presentan.

Ho. No existen diferencias significativas entre los grupos de hermanos de nifios con TEA (G1.
Problemas Externalizados, G2. Problemas Mixtos y G3 Sin problemas) con respecto a los subtipos
de problemas externalizados (disruptivo, agresion y autolesiones) e internalizados (depresion y
ansiedad) que presentan.

H2. Existen diferencias significativas entre los grupos de hermanos de nifios con TEA (GL1.
Problemas Externalizados, G2. Problemas Mixtos y G3 Sin problemas) con respecto a los factores
de afrontamiento (Funcional, disfuncional, centrado en la emocidn, evitativo) que utilizan.

Ho. No Existen diferencias significativas entre los grupos de hermanos de nifios con TEA (G1.
Problemas Externalizados, G2. Problemas Mixtos y G3 Sin problemas) con respecto a los factores
de afrontamiento (Funcional, disfuncional, centrado en la emocidn, evitativo) que utilizan.

H3. Existen diferencias significativas entre los grupos de hermanos de nifios con TEA (GL1.
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Problemas Externalizados, G2. Problemas Mixtos y G3 Sin problemas) con respecto a los factores
de estres (falta de aceptacion familiar, agresion verbal y burla, falta de confianza y respeto, presion
escolar, exigencia familiar, regafo y castigo, conflictos familiares, y miedos)

Ho. No existen diferencias significativas entre los grupos de hermanos de nifios con TEA (G1.
Problemas Externalizados, G2. Problemas Mixtos y G3 Sin problemas) con respecto a los factores
de estrés (falta de aceptacion familiar, agresion verbal y burla, falta de confianza y respeto, presion
escolar, exigencia familiar, regafo y castigo, conflictos familiares, y miedos)

Definicion conceptual de variables
Problemas internalizados y externalizados
Los problemas internalizados se definen de acuerdo con el concepto que brinda Romero (2015).
Se entienden como comportamientos y alteraciones psicologicas del ambito emocional, cuyas
expresiones se dirigen hacia adentro de uno mismo causando dafio a si mismo, tales como:

a) Depresion, se refieren a problemas que los nifios describen como: sentirse solo, sentirse
rechazado, sentirse mal, entre otros.

b) Ansiedad, se refieren a problemas que los nifios describen como: cuando me preocupo me
muerdo las ufias, me siento nervioso cuando tengo examen, entre otros.

Los problemas externalizados se definen de acuerdo con el concepto que brinda Romero (2015).
Se entienden como comportamientos y alteraciones psicoldgicas del &mbito conductual cuyas
manifestaciones producen conflicto o dafio en el entorno y a otros, tales como:

a) Comportamiento Disruptivo, se refiere a problemas como: juego en el salén de clase, corro
aungue no esté permitido, etc.

b) Conductas de Agresion Fisica, se refieren a problemas descritos como: le pego a los nifios

cuando se me da la gana, le he pegado a la maestra, entre otros.
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c) Conductas de Autoagresion, se refieren a problemas que los nifios describen como: me he
mordido para hacerme dafio, me rasco hasta sacarme sangre, etc.

Problemas Mixtos

Se refieren a la combinacion de problemas internalizados y externalizados. Es decir se manifiestan
cuando en el nifio existen conductas relacionadas con la Depresion, Ansiedad, Disrupcion,
Agresion Fisica y Autoagresion (Romero, Lucio y Duran, 2015).

Estres infantil:

Se considera la definicion de Rutter (1996) que aparece en la Escala de Estrés Infantil (Lucio y
Durén y Heredia (2013). El estrés infantil se entiende como “Una reaccion ante los eventos frente
a los cuales se sienten amenazados, por lo tanto es una reaccion que implica una interaccion de los
individuos con su entorno”.

Afrontamiento infantil: Es la “Accion regulada que se refiere a las formas de movilizacion,
manejo y direccion de la conducta, la emocion y las funciones cognoscitivas para hacer frente a las
situaciones estresantes que se presentan durante la etapa infantil” (adaptado de SKinner & Zimmer-
Gembeck, 2007 por Lucio, 2015)

Definicidn operacional de variables

Problemas internalizados y externalizados.

Los problemas internalizados se definen como el puntaje obtenido en el Cuestionario de Problemas
Internalizados y Externalizados para Nifios (CPIEN) (Romero y Lucio, 2015).

Los problemas externalizados se definen como el puntaje obtenido en el Cuestionario de Problemas

Internalizados y Externalizados para Nifios (CPIEN) (Romero y Lucio, 2015).
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Problemas Mixtos

Los problemas mixtos se definen como la combinacion de puntajes clasificados en “riesgo
significativo”, tanto en problemas internalizados, como en problemas externalizados en el
Cuestionario de Problemas Internalizados y Externalizados para Nifios (CPIEN) (Romero y Lucio,
2015)

Estres infantil.

Se define como el puntaje obtenido en la Escala Infantil de Estrés (EIE) en sus Factores de Estrés:
Falta de aceptacion familiar, Agresion verbal y burla, Falta de confianza y respeto, Presion escolar,
Exigencia familiar, Regafio y castigo, Conflictos familiares y Miedos (Lucio, Duran y Heredia,
2013).

Afrontamiento infantil.

Se define como el puntaje obtenido en la Escala Infantil de Afrontamiento (EIA), en sus Factores:
Funcional, Disfuncional, Centrado en la emocién y Evitativo (Lucio, Duran y Heredia 2014).
Tipo de investigacion

Se realizd una investigacion con enfoque mixto, con un disefio divergente, en el cual se integran
los datos del método cuantitativo y cualitativo en una misma fase (Creswell, 2015).

Contexto de la investigacion

Clinica de Intervencion de Trastornos Fisicos, Sensoriales y del Neurodesarrollo, “Clinica de
Autismo CDMX”. Es una Clinica especializada que abrid sus puertas en abril de 2016. Se
encuentra ubicada en el Centro de Salud Galo Soberdn, en la Jusrisdiccién de Azcaptzalco. Atiende
diversas problematicas relacionadas con el neurodesarrollo, por ejemplo, el Trastorno del Espectro
Autista (TEA). Cuenta con servicios especializados de psiquiatria, paidopsiquiatria, psicologia,

lenguaje, estimulacion sensorial, evaluacion neuropsicologica, talleres sobre diversos temas del
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Trastorno y atencion a la familia. En este Ultimo rubro es donde queda inserto el presente proyecto
pues el servicio que brindan esta dirigido principalmente a los padres y a los hermanos se les atiende
solo en los casos en que se detectan problemas de conducta, emocionales o escolares.

Instituto de Autismo, DOMUS. Se encuentra ubicada en Mixcoac, CDMX. Es una Institucion
privada que brinda servicio desde hace méas de 30 afios. Atienden a nifios desde nivel preescolar
hasta la inclusion de adultos en escenarios laborales. Realizan actividades en la misma institucion
asi como en las escuelas en donde los nifios son incluidos para recibir atencién. Cuentan con
diversas actividades de capacitacion a profesionales, familiares y publico en general interesados en
el tema del Autismo. En el area familiar realizan actividades informativas a padres, talleres para
facilitar la atencion del nifio en casa asi como apoyo psicoldgico. Tienen un programa especifico
para atender a los hermanos de nifios con autismo. Se trata de un proyecto que inicié desde hace
11 afios, en el que realizan por lo menos dos talleres al afio en los que brindan informacién sobre
el TEA, hacen actividades dinamicas para escuchar a los hermanos y darles algunas herramientas
que les permitan expresar y manejar sus emociones. De ahi que el presente proyecto sea relevante
para el Instituto debido a que, aun con todo el trabajo que han hecho con los hermanos, es necesario
sistematizar y actualizar la informacion con la que cuentan.

Apapache Autismo. Es una asociacion civil que se encuentra ubicada en la delegacion Venustiano
Carranza. Estéa creada por padres de nifios con TEA y se brindan servicios de apoyo en diferentes
areas: desde informacién basica para el diagndstico hasta el apoyo psicolégico que muchos
familiares requieren. Sus integrantes participan continuamente en acciones de sensibilizacion, de
difusion, organizan eventos para integrar a las personas interesadas en el tema. Debido a que la
familia es un punto esencial en su organizacion, el tema de los hermanos les resulté muy importante

para ampliar su propio conocimiento asi como el servicio gque brindan.
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Participantes

Hermanos de nifios con TEA

Los nifios que participaron en el estudio fueron seleccionados de manera no probabilistica,
tratdndose de “sujetos-tipo”; es decir, se trata de una muestra de nifios con la caracteristica
especifica de tener un hermano con Trastorno del Espectro Autista. Participaron 23 nifios de 8 a 12
afios de edad (X =9.8; D.E. =1.5), 15 nifios (65%) y 8 nifias (35%). Los nifios de 8 afios representan
el 26%, los de 9 el 22%, los de 10 el 17%, los de 11 el 13% y los de 12 el 22%. De todos los nifios,
18 pertenecen a la Clinica de Autismo de la CDMX, 3 al Instituto de Autismo Domus y 2 a la
Asociacion Apapache Autismo. En todos los casos se contd con el consentimiento informado de
sus padres y se obtuvo el asentimiento de los nifios.

Madres o padres de los nifios

En el estudio también participaron 21 madres (91.3%) y 2 padres (8.7%) de los nifios que
contestaron las escalas y la entrevista. Los padres (madres y padres) tenian entre 28 y 51 afios de
edad (X =38.2; D.E. = 6.3).

Criterios de seleccion

Criterios de inclusion

Participaron nifios de 8 a 12 afios de edad, que tenian un hermano diagnosticado con Trastorno del
Espectro Autista o algun diagndstico relacionado, por ejemplo: Autismo o Asperger. Se trat6 de
nifios que sabian leer y escribir, mostraron comprensién de las instrucciones y reactivos; ademas
de contar con el consentimiento informado y asentir su participacion voluntaria en el estudio.

En el caso de los padres, podia participar alguno de ellos, de preferencia quien estuviera mas tiempo
con los nifios para contestar la entrevista y que ofrecieran consentimiento informado firmado por

ellos.
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Criterios de exclusion

Se excluyeron los datos de 15 nifios, quienes demostraron no comprender las instrucciones o
reactivos de los instrumentos o que respondieron con un “patréon” (por ejemplo, marcaron casi
todas las respuestas como “nunca” o “siempre”, etc.). Se eliminaron también los datos de los nifios
menores de 8 afios y mayores de 12. Por tanto, se descartd también la informacion de la entrevista
con ellos y con sus padres.

Instrumentos

Para la caracterizacion cuantitativa se utilizé la Ficha socio-demografica para nifios, la Escala
Infantil de Estrés (EIE), Escala Infantil de Afrontamiento (EIA) y el Cuestionario de Problemas
Internalizados y Externalizados para Nifios (CPIEN).

Para la caracterizacion cualitativa se utilizd una guia de entrevista para los nifios y una guia de
entrevista para los padres de familia.

Las caracteristicas de los instrumentos utilizados se describen a continuacion:

Ficha Socio-demografica para Nifios.

Es un cuestionario conformado por 10 reactivos, su tiempo promedio de aplicacion es de 15
minutos. Incluye una ficha de datos generales en los que el nifio debe escribir su nombre, edad,
sexo, grado escolar, nombre de la escuela y fecha de nacimiento (Lucio & Duran, 2010). (Apéndice
1)

Cuestionario de problemas internalizados y externalizados (Romero y Lucio, 2015).

Es un instrumento que evalUa problemas internalizados y externalizados en nifios de 8 a 12 afios
de edad. Consta de 60 reactivos sobre problemas emocionales y conductuales infantiles. Es un
instrumento de papel y lapiz en el que el nifio debe valorar la ocurrencia de tales problemas en una

escala de respuesta tipo Likert pictorico, de 4 grados, desde nunca (1 punto) hasta siempre (4
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puntos). El tiempo promedio de aplicacion es de 30 minutos. Evalta dos grandes dimensiones: la
Dimension de Problemas Externalizados (DPE), conformada por subtipos de problemas que son
Agresion, Autolesiones y Comportamiento Disruptivo; y la Dimensién de Problemas
Internalizados, conformada por los subtipos Ansiedad y Depresion. Cuenta con un indice de
confiabilidad Alfa de Cronbach de 0.80 (Romero y Lucio, 2015). (Apéndice 2). Este Cuestionario
ofrece una interpretacion de las calificaciones obtenidas por los nifios, lo cual permite identificar
el nivel de riesgo de Problemas Externalizados e Internalizados. La interpretacion se hace de
acuerdo con la puntuacién natural y su correspondiente Percentil que se encuentra en las Normas
del instrumento. De esta manera, el CPIEN clasifica a los nifios en: “Sin problemas” (Percentil: 0
a 40); “Promedio” (Percentil: 41 a 59) “En riesgo” (Percentil: 60 a 69 ) “En riesgo significativo”
(Percentil: 70 0 més)

Escala Infantil de Estrés (EIE) (Lucio, Duran & Heredia, 2013 )

Esta escala evalta el nivel de estrés mediante la percepcion subjetiva de diferentes sucesos
estresantes que han experimentado los nifios de 8 a 12 afios de edad. Es un instrumento de papel y
lapiz que consta de 45 preguntas: 44 reactivos de opcion multiple con 4 opciones de respuesta de
“nada”, “poco”, “bastante” y “mucho”, los cuales son presentados en conjunto con una escala
pictorica, asi como una pregunta abierta para evaluar afrontamiento. Los reactivos evaluan 8
factores que son: falta de aceptacion familiar; agresion verbal y burla; falta de confianza y respeto;
presidn escolar; exigencia familiar; regafio y castigo; conflictos familiares; y miedos. El tiempo
promedio de aplicacién es de 30 min., esta disefiado para aplicarse de forma grupal o individual.
Cuenta con un coeficiente de confiabilidad Alpha total o global fue de .91, el cual se considera
“alto”, indicando un alto grado de consistencia interna del instrumento. (Apéndice 3). La

interpretacion se hace de acuerdo con la puntuacién natural y su correspondiente Percentil que se
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encuentra en las Normas del instrumento. De esta manera, la EIE clasifica a los niflos en: “Estrés
bajo” (Percentil: 0 a 40); “Estrés Promedio” (Percentil: 41 a 59) “Estrés en riesgo” Percentil: (60 a
69) “Estrés significativo” (Percentil: 70 0 mas)

Escala Infantil de Afrontamiento (EIA) (Lucio, Duran y Heredia, 2014)

Esta Escala evalua las estrategias de afrontamiento que utilizan los nifios de 8 a 12 afios de edad.
Es un instrumento de papel y lapiz que consta de 45 reactivos de opcién maltiple con 4 opciones
de respuesta: “nunca”, “pocas veces”, “muchas veces” y “siempre”; los cuales son presentados en
conjunto de una escala likert pictdrica. El tiempo de aplicacion promedio es de 30 minutos y puede
ser aplicado de manera grupal o individual. Evalia Factores y Estrategias de afrontamiento,
organizados de la siguiente manera: Factor 1, Funcional con las estrategias Negociacion,
Autocritica, Autosuficiencia, Resolucion de problemas, Adaptacion y Busqueda de apoyo; Factor
2 Disfuncional con las estrategias Enojo, Autoagresion, Oposicion y Aislamiento Social; Factor 3
Centrado en la Emocion con las estrategias Tristeza y Miedo; Factor 4 Evitativo con las estrategias
Distraccion y Evitacion. El instrumento cuenta con propiedades psicométricas adecuadas. En
cuanto a la confiabilidad, la correlacién de todos los reactivos con el total es significativa, con
coeficientes alpha de Cronbach para cada factor entre .68 y .87, y con un alpha global de .85.
(Apéndice 4). La interpretacion se hace de acuerdo con la puntuacion natural y su correspondiente
Percentil que se encuentra en las Normas del instrumento. De esta manera, la EIA clasifica a los
nifios en: “No utiliza el factor” (Percentil: 20 a 29); “Utiliza raras veces el factor” (Percentil: 30 a

49) “Utiliza el factor algunas veces” ( Percentil: 50 a 69) “Utiliza el factor a menudo” (Percentil:

70 a 89) “Utiliza el factor con mucha frecuencia” (Percentil: 90 a 100)
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Guia de entrevista para los hermanos de nifios con TEA

Es una entrevista semiestructurada con 10 dimensiones: 1. Datos generales, 2. gustos e intereses,
3. informacidn sobre el TEA, 4. clima y relaciones familiares, 5. trato con la familia, 6. trato con
los amigos, 7. relacién con el hermano con TEA, 8. sentimientos, 9. preocupaciones futuras, 10
Posible intervencion (Apéndice 5). La guia de entrevista fue elaborada con base en las dimensiones
utilizadas en diversos estudios cualitativos en los que entrevistaron a hermanos de nifios con
autismo (Bornstein, Hahn, & Haynes, 2010; Benson & Karlof, 2008; Pérez y Verdugo, 2008;
Moyson & Roeyers, 2011; Iriarte y Cols; Conell, et. al., 2016; Gina W.L. Chan & Esther C.L. Goh,
2014). La guia tiene validez de contenido a través del jueceo de 5 expertos en el area de educacion
especial y familia.

Guia de entrevista para los padres

La guia de entrevista tiene caracteristicas similares, aunque con algunas diferencias importantes en
las dimensiones. Es una entrevista semiestructurada con 10 areas generales: 1. Datos generales, 2.
gustos e intereses de sus hijos, 3. informacion sobre el TEA (la que conocen los padres y la que
comparten con sus hijos), 4. clima y relaciones familiares (reglas, limites, apoyos), 5. trato con la
familia (familia extensa), 6. trato con los amigos (amigos de la familia y amigos de sus hijos), 7.
Relacion con el hermano con TEA (Percepcion de los padres sobre la relacion entre el hermano
que participd en el estudio y el nifio con TEA), 8. Sentimientos (sentimientos de los padres y los
que ellos observan en sus hijos), 9. preocupaciones futuras (del hermano y del nifio con TEA), 10
Posible intervencidn (Apéndice 6). La guia de entrevista fue elaborada con base en las dimensiones
utilizadas en diversos estudios cualitativos en los que entrevistaron a hermanos de nifios con
autismo (Bornstein, Hahn, & Haynes, 2010; Benson & Karlof, 2008; Pérez y Verdugo, 2008;

Moyson & Roeyers, 2011; Iriarte y Cols; Conell, et. al., 2016; Gina W.L. Chan & Esther C.L. Goh,
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2014). La guia tiene validez de contenido a través del jueceo de 5 expertos en el area de educacion
especial y familia.

Procedimiento

El proyecto se present6 ante las autoridades de cada uno de los escenarios. Una vez autorizado el
proyecto, se procedio a la revision de expedientes en el caso de la Clinica de Autismo y DOMUS,
asi como a la obtencion de datos generales en el caso de Apapache. En el caso de la clinica de
autismo CDMX el proceso fue muy cuidadoso de las reglas administrativas, por lo que la revision
de los expedientes se hizo poco a poco. En el caso de DOMUS, los responsables del Instituto,
ofrecieron la informacion de los nifios que participaron en el estudio.

Se revisaron un total de 673 fichas de datos generales, 489 expedientes de nifios con diagndstico
de Autismo en cualquiera de sus “modalidades”, de los cuales se revisaron 134 expedientes de
nifios con Autismo que tienen hermanos; a su vez, se reconocieron 52 expedientes de nifios que
tenian hermanos con edades entre 8 y 12 afios de edad.

Una vez detectados los nifios que si tenian hermanos entre 8 y 12 afios de edad, se les hizo la
invitacion por medio de llamada telefénica, en la cual se les explico el objetivo de estudio, asi como
el procedimiento a seguir. Si los padres estaban interesados en participar en el estudio, se les daba
una cita para la aplicacion de los cuestionarios y las entrevistas.

Las aplicaciones de cuestionarios y entrevistas se hicieron en dos sesiones, en una sesion se
aplicaban 2 instrumentos y la entrevista al nifio y en otra sesién 1 instrumento y entrevista a la
madre.

Las entrevistas se hicieron de manera individual, en un lugar cerrado, respetando la privacidad de
las respuestas del nifio y de la madre. La duracidén aproximada de la entrevista con el nifio fue de

20 a 30 minutos y con la madre de 40 min a 1 hora.
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En esta primera etapa, se aplicaron cuestionarios y entrevistas a 30 hermanos, 18 de ellos fueron
de la Clinica de Autismo, 12 del Instituto Domus. Sin embargo, se eliminaron los datos de 15 nifios,
por lo que se tuvo que realizar una segunda revision de expedientes en la Clinica de Autismo.

De esta segunda revision, se examinaron 89 expedientes en total de nifios diagnosticados con
Autismo, de los cuales, 38 eran de nifios que tenian hermanos; a su vez, 26 de estos nifios tenian
hermanos entre 8 y 12 afios de edad.

Con base en esta segunda etapa, se hizo la convocatoria en la Institucion Apapache Autismo, de la
cual se interesaron varios padres de familia; sin embargo, en su mayoria, se trataba de hermanos
que tenian méas de 12 afios 0 menos de 8 afios de edad. Se registraron 4 familias, de las cuales
solamente asistieron 2.

De esta manera quedaron los 23 nifios participantes (15 nifios que quedaron de la primera etapa
mas 8 nifios de la segunda etapa).

Procedimiento entrevistas

En todos los casos de la presente muestra, se solicité la participacion en dos sesiones. En la primera
sesion se aplicaron dos cuestionarios y una entrevista. En la segunda sesion se aplicé un
cuestionario y una entrevista. En casi todos los casos la primera entrevista fue aplicada al nifio y la
segunda a la mama. Solo hubo dos casos en los que se aplicd primero a la mama y después al nifio.
Las entrevistas se realizaron en un cubiculo que cada Institucion ofrecio para realizar la aplicacion
de cuestionarios y entrevistas. Por lo que se trataba de un lugar seguro y vigilado. Antes de la
entrevista con el nifio, se les informo que las entrevistas deberian ser individuales, por lo que s6lo
estaria el nifio en el cubiculo correspondiente. Se aclaro si el nifio queria participar en la entrevista
0 no, se menciond también que si no deseaba contestar alguna pregunta o si queria interrumpir o

retirarse, lo podia hacer en cualquier momento. Ademas, se reiteré que la informacion obtenida
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seria tratada de manera confidencial. La maméa permanecié afuera del cubiculo y se le informé en
cuanto la entrevista termino.

La entrevista con el nifio duré de entre 20 y 30 minutos, dependia de lo que el nifio quisiera
conversar, de su disponibilidad y su estado de &nimo. En los casos en que se requeria, se solicitd
un dibujo de la familia con la intencion de iniciar el rapport y tener un medio para conversar sobre
el hermano con TEA.

En la segunda sesion, después de aplicar uno de los cuestionarios, se aplico la entrevista a la mama
del nifio. Se realizé en el mismo cubiculo, el nifio debia salir y estar en la sala de espera de las
Instituciones. En todos los casos habia una recepcionista que podia cuidar y vigilar al nifio mientras
esperaba a su mama. De igual forma, se reitero la confidencialidad de la informacion, asi como la
participacion voluntaria y la posible interrupcion de la entrevista cuando la mama lo requiriera.
Cada entrevista duro entre 40 min y 1 hora, porque las mamas tenian que informar caracteristicas
generales del nifio con TEA, asi como del hermano. Ademas de la identificacion de actividades de
toda la familia.

Cabe aclarar que hubo dos casos en que los participantes fueron los padres de los nifios. En un
caso, esto sucedid debido a que el padre era el cuidador principal de los nifios, mientras la mama
trabajaba. En el otro caso, el padre contestd mientras la madre esperaba en el auto con el nifio con

TEA.
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Resultados

Caracterizacion sociodemografica de los hermanos de nifios con TEA

En esta seccion se describe la caracterizacion sociodemogréfica de la muestra, se identificaron
datos como sexo, edad y orden de nacimiento de los hermanos, el tipo de familia, el nimero de
hermanos asi como la edad, sexo y diagndstico de los nifios con TEA. Finalmente se describen las
caracteristicas sociodemograficas sobre la ocupacién de los padres y situacion econémica.

En la Tabla 4, se describen todas las variables sociodemogréaficas de los participantes, se muestran
frecuencias y porcentajes. Destaca el hecho de que hay un alto porcentaje de hermanos que son
mayores que el nifio con TEA, que el mayor porcentaje corresponda a la familia extensa y que casi

la mitad de las madres trabajen.

Tabla 4. Datos sociodemograficos de los participantes

f % M D.E
Edad hermanos 98 15
Sexo hermanos
Nifos 14 60.9
Nifas 9 391
Orden de Nacimiento hermanos
Mayor que el nifio con TEA 17 739
Menor que el nifio con TEA 6 26.1
Tipo de Familia
Nuclear 9 391
Extensa 13  56.5
Monoparental 1 43
Edad Nifio con TEA 87 15
Sexo nifio con TEA
Nifios 19 826
Nifas 4 174
Diagndstico nifio con TEA
Autismo 6 26.1
Asperger 6 26.1
TEA 7 303
Otro tipo de autismo 4 174
Ocupacion de los padres
Mama
Hogar 11 478
Trabaja 22 522
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Papéa

Trabaja 18 783
Hogar 1 43
No sabe 4 174
¢Quién lleva dinero a casa?
Sélo Papa 7 304
Los dos 6 26.1
Sé6lo Mama 4 174
Papas y otro 6 26.1
¢ Tus papés te compran lo que necesitas?
Siempre 10 435
Pocas veces 8 3438
Muchas veces 5 217
¢ En tu familia falta el dinero?
Pocas veces 13  56.5
Nunca 7 304
Muchas veces 3 13

¢ Qué calificacion sacaste el afio pasado?
6a7 5 217
8al0 18 78.3

El primer objetivo especifico del estudio fue el analisis correlacional entre las variables evaluadas
en los hermanos de nifios con TEA; es decir, se busco la relacion que existe entre los Problemas
internalizados y externalizados, el nivel de Estres y los factores de Afrontamiento que utilizan los
hermanos que participaron el estudio. Para cumplir este objetivo, se realizo un analisis estadistico
no parameétrico, utilizando la prueba de Spearman. A continuacion, se presenta la correlacion entre
Problemas internalizados y externalizados con los factores de Estrés, enseguida la correlacion entre
Problemas internalizados y externalizados y los factores de Afrontamiento; después se expone la

correlacién entre los factores de Estrés y de Afrontamiento.
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Caracterizacion cuantitativa de problemas externalizados e internalizados, estrés y
afrontamiento

El segundo objetivo de este estudio se refiere a la caracterizacion de los hermanos de nifios con
TEA con respecto a los Problemas Internalizados y Externalizados, su nivel Estrés, asi como los
Factores y Estrategias de Afrontamiento que utiliza esta muestra.

Para lograr este objetivo se calificaron los CPIEN de los hermanos que participaron y, de acuerdo
con el manual de la prueba, se identifico a los nifios que tuvieron “riesgo significativo” de presentar
problemas internalizados o problemas externalizados (ver apéndice 7). Con estos datos, se
identificaron a los nifios que solamente tenian problemas internalizados o que solamente tuvieron
problemas externalizados. Se encontrd que algunos hermanos tenian “riesgo signiticativo” de
presentar ambos tipos de problemas por lo que se clasificaron como “problemas mixtos”. De este

analisis se obtuvieron los datos que se presentan en la Tabla 5.

Tabla 5. Distribucion de la muestra de hermanos por tipo de problemas internalizados,
externalizados, mixtos y sin problemas

Tipo de problemas f (%)
Internalizados 1 4.3
Externalizados 8 34.8

Mixtos 6 26.1
Sin problemas 8 34.8
Total 23 100

Esta identificacidn inicial, sirvié para cumplir con el tercer objetivo especifico, el cual se refiere a
la identificacion de diferencias entre los grupos obtenidos (G1 En riesgo de problemas
internalizados, G2 En riesgo de problemas externalizados, G3 En riesgo de probleams mixtos y G4
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Sin problemas), con respecto a los subtipos de Problemas Internalizados y Externalizados, el nivel
de Estrés y los factores de afrontamiento que utilizan los hermanos de la muestra de este estudio.
Por tanto, a continuacion se describen las caracteristicas generales de cada grupo asi como los

resultados obtenidos en cada uno de los cuestionarios aplicados

Grupo 1. Grupo de hermanos en riesgo de Problemas Internalizados

Este grupo esta conformado por 1 nifia, tiene 9 afios, es mas grande que el nifio con TEA. En la
Tabla 6, se pueden observar los resultados obtenidos en cada una de las Pruebas que se le aplicaron.
Destaca que en el CPIEN se detectd riesgo significativo en los subtipos de problemas depresion,
ansiedad y autolesion. En la EIE, existe un nivel de estrés en riesgo en Estrés Total, y de riesgo
significativo en los factores regafo y castigo y conflictos familiares, y en la EIA uno de los factores
que mas utiliza esta nifia es el centrado en la emocidn, en el que se encuentran estrategias de
afrontamiento como tristeza y miedo, asi mismo, el factor evitativo es otro de los factores que

utiliza a menudo, en el que manifiesta estrategias como evitacion o distraccion.
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Tabla 6. Resultados obtenidos en el Grupo de hermanos con riesgo de problemas
internalizados en el CPIEN, la EIE y la EIA.

Prueba Nat P Nivel de riesgo
Internalizados
Depresion 27 89 Significativo
Cuestionario de Problemas Ansiedad 21 89 Significativo
Internalizados y Externalizados
Externalizados para Nifios Disrupcion 20 33 Sin problemas
(CPIEN) Agresion 7 58 Promedio
Autolesion 9 93 Significativo
Nivel de Estrés
Estrés Total 121 60 En riesgo
F1 Falta de Aceptacion Familiar 27 51 Promedio
F2 Agresion Verbal y Burla 19 34 Bajo
Escala Infantil de Estrés F3 Falta de Confianza y Respeto 14 27 Bajo
(EIE) F4 Presion Escolar 17 81 En riesgo
F5 Exigencia Familiar 7 24 Bajo
F6 Regario y Castigo 11 85 Significativo
F7 Conflictos Familiares 11 91 Significativo
F8 Miedos 12 43 Promedio
Frecuencia de uso
Funcional 44 49 Raras veces
Escala Infantil de Disfuncional 31 66 Algunas veces
Afrontamiento (EIA) Centrado en la emocién 29 99 Mucha frecuencia
Evitativo 17 87 A menudo

Nota:

El nivel de riesgo de problemas se obtiene con base en el Percentil de acuerdo a la siguiente clasificacion: “Sin problemas”
(Percentil: 0 a 40); “Promedio” (Percentil: 41 a 59) “En riesgo” (Percentil: 60 a 69 ) “En riesgo significativo” (Percentil: 70 o mas)
El nivel de estrés se obtiene con base en el Percentil de acuerdo a la siguiente clasificacion: “Estrés bajo” (Percentil: 0 a 40); “Estrés
Promedio” (Percentil: 41 a 59) “Estrés en riesgo” Percentil: (60 a 69) “Estrés significativo” (Percentil: 70 o mas)

La Frecuencia de uso de los factores de afrontamiento, se obtiene con base en el Percentil de acuerdo a la siguiente clasificacion:
“No utiliza el factor” (Percentil: 20 a 29); “Utiliza raras veces el factor” (Percentil: 30 a 49) “Utiliza el factor algunas veces” (
Percentil: 50 a 69) “Utiliza el factor a menudo” (Percentil: 70 a 89) “Utiliza el factor con mucha frecuencia” (Percentil: 90 a 100)

Grupo 1. Grupo en riesgo de Problemas Externalizados

Este grupo estd conformado por 8 nifios, el rango de edad es de 8 a 12 afios, la edad promedio es
de 10.1 (D.E. = 1.8), 5 nifios y 3 nifias. 6 nifios mas grandes que el nifio con TEA 'y 2 menores que
el nifio con TEA.

En la Tabla 7, se pueden observar los resultados obtenidos en cada una de las Pruebas que se le
aplicaron. Destaca que en el CPIEN se detectd riesgo significativo en los subtipos de problemas

disrupcion y agresion. En la EIE, existe un nivel de estrés en riesgo en Estrés Total y presion
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escolar, y de riesgo significativo en el factor regafio y castigo, y en la EIA el factor que mas utiliza

es el disfuncional, en el que se encuentran estrategias de afrontamiento como enojo, autoagresion,

oposicién y aislamiento social.

Tabla 7. Resultados obtenidos en el Grupo de hermanos con riesgo de problemas
externalizados en el CPIEN, la EIE y la EIA.

Prueba Nat P Nivel de riesgo
Internalizados
. . Depresion 19 61 En riesgo
Cuestionario Qe Problemas Ansiedad 13 30 Sin problemas
Internalizados y Externalizados
Externalizados para Nifios : - o
(CPIEN) D|srup(_:!on 30 80 S!gn!f!cat!vo
Agresion 8 76 Significativo
Autolesion 5 56 Promedio
Nivel de Estrés
Estrés Total 123 64 En riesgo
F1 Falta de Aceptacion Familiar 26 46 Promedio
F2 Agresion Verbal y Burla 21 44 Bajo
Escala Infantil de Estrés F3 Falta de Confianza y Respeto 18 57 Bajo
(EIE) F4 Presion Escolar 15 67 En riesgo
F5 Exigencia Familiar 9 47 Bajo
F6 Regarfio y Castigo 10 75 Significativo
F7 Conflictos Familiares 7 37 Bajo
F8 Miedos 13 57 Promedio
Frecuencia de uso
. Funcional 38 27 No utilizado
Escala Infantil de . .
Afrontamiento (EIA) Disfuncional 5 35 81 A menudo
Centrado en la emocién 16 46 Raras veces
Evitativo 11 35 Raras veces

Nota:

El nivel de riesgo de problemas se obtiene con base en el Percentil de acuerdo a la siguiente clasificacién: “Sin problemas”
(Percentil: 0 a 40); “Promedio” (Percentil: 41 a 59) “En riesgo” (Percentil: 60 a 69 ) “En riesgo significativo” (Percentil: 70 0 mas)
El nivel de estrés se obtiene con base en el Percentil de acuerdo a la siguiente clasificacion: “Estrés bajo” (Percentil: 0 a 40); “Estrés
Promedio” (Percentil: 41 a 59) “Estrés en riesgo” Percentil: (60 a 69) “Estrés significativo” (Percentil: 70 o mas)

La Frecuencia de uso de los factores de afrontamiento, se obtiene con base en el Percentil de acuerdo a la siguiente clasificacion:
“No utiliza el factor” (Percentil: 20 a 29); “Utiliza raras veces el factor” (Percentil: 30 a 49) “Utiliza el factor algunas veces” (
Percentil: 50 a 69) “Utiliza el factor a menudo” (Percentil: 70 a 89) “Utiliza el factor con mucha frecuencia” (Percentil: 90 a 100)

Grupo 3. Riesgo de Problemas Mixtos

Este grupo esta conformado por 6 nifios, el rango de edad fue de 8 a 12 afios, la edad promedio es

de 9.1 (D.E. = 1.6) 4 nifios y 2 nifias. 4 nifios mas grandes que el nifio con TEA y 2 menores que
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el nifio con TEA. En este grupo estan los nifios que tienen riesgo significativo tanto en el tipo de

problemas externalizados como en el tipo de problemas internalizados.

En la Tabla 8, se pueden observar los resultados obtenidos en cada una de las Pruebas que se le

aplicaron. Destaca que en el CPIEN se detectd riesgo significativo en todos los subtipos de

problemas, tanto internalizados, como externalizados; es decir, hay problemas de depresion,

ansiedad, disrupcion, agresion y autolesion. En la EIE, existe un nivel de estrés en riesgo en

Exigencia Familiar y de riesgo significativo en el factor regafio y castigo, y en la EIA, uno de los

factores que mas utiliza este grupo de hermanos, es el centrado en la emocion, en el que se

encuentran estrategias como la tristeza y el miedo, el otro factor es el disfuncional, en el que se

encuentran estrategias de afrontamiento como enojo, autoagresion, oposicion y aislamiento social.

Tabla 8. Resultados obtenidos en el Grupo de hermanos con riesgo de problemas mixtos en

el CPIEN, laEIE Yy la EIA.

Prueba Nat P Nivel de riesgo
Internalizados
. . Depresion 30 93 Significativo
Cuestionario (.je Problemas Ansiedad 18 71 Significativo
Internalizados y .
Externalizados para Nifios Exte_rnallz_zildos P
(CPIEN) Dlsrup(_:!on 37 9 S!gn!f!cat!vo
Agresion 8 76 Significativo
Autolesién 6 73 Significativo
Nivel de Estrés
Estrés Total 120 58 Promedio
F1 Falta de Aceptacion Familiar 27 51 Promedio
F2 Agresion Verbal y Burla 22 48 Promedio
Escala Infantil de Estrés F3 Falta de Confianza y Respeto 16 40 Promedio
(EIE) F4 Presion Escolar 13 48 Promedio
F5 Exigencia Familiar 11 67 Riesgo
F6 Regarfio y Castigo 11 85 Significativo
F7 Conflictos Familiares 8 50 Promedio
F8 Miedos 10 23 Bajo
Frecuencia de uso
Escala Infantil de Funcio_nal 46 56 Algunas veces _
Afrontamiento (EIA) Disfuncional _ 42 94 Mucha frecuenc!a
Centrado en la emocion 22 90 Mucha frecuencia
Evitativo 14 62 Algunas veces

Nota:
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El nivel de riesgo de problemas se obtiene con base en el Percentil de acuerdo a la siguiente clasificacion: “Sin problemas”
(Percentil: 0 a 40); “Promedio” (Percentil: 41 a 59) “En riesgo” (Percentil: 60 a 69 ) “En riesgo significativo” (Percentil: 70 o méas)
El nivel de estrés se obtiene con base en el Percentil de acuerdo a la siguiente clasificacion: “Estrés bajo” (Percentil: 0 a 40); “Estrés
Promedio” (Percentil: 41 a 59) “Estrés en riesgo” Percentil: (60 a 69) “Estrés significativo” (Percentil: 70 o mas)

La Frecuencia de uso de los factores de afrontamiento, se obtiene con base en el Percentil de acuerdo a la siguiente clasificacion:
“No utiliza el factor” (Percentil: 20 a 29); “Utiliza raras veces el factor” (Percentil: 30 a 49) “Utiliza el factor algunas veces” (
Percentil: 50 a 69) “Utiliza el factor a menudo” (Percentil: 70 a 89) “Utiliza el factor con mucha frecuencia” (Percentil: 90 a 100)

Grupo 4. Grupo sin problemas.

Este grupo esta conformado por 8 nifios, el rango de edad fue de 9 a 12 afios, la edad promedio es
de 10.1 (D.E. = 1.1), 5 nifios y 3 nifias. 6 nifios mas grandes que el nifio con TEA y 2 menores que
el nifio con TEA.

En la Tabla 9, se pueden observar los resultados obtenidos en cada una de las Pruebas que se le
aplicaron. Destaca que en todos los instrumentos, los hermanos tienen puntuaciones promedio 0
bajas. Por tanto, en este grupo no se detectaron problemas de depresion, ansiedad, disrupcion,
agresion o autolesion. En la EIE, no se encontraron factores estresantes que se consideren riesgosos
para esta muestra, y en la EIA, los factores de afrontamiento se utilizan de acuerdo a las
circunstancias.

Tabla 9. Resultados obtenidos en el Grupo de hermanos “sin_problemas”, en el CPIEN, la

EIEy la EIA.
Prueba Nat P Nivel de riesgo
Internalizados
. . Depresion 16 40 Sin problemas
Cuestllonarlo (.je Problemas Ansiedad 14 39 Sin problemas
nte_rnallzados o Externalizados
Externalizados para Nifios . - .
(CPIEN) Dlsrup(_:[on 22 47 _Promedlo
Agresion 6 1 Sin problemas
Autolesién 4 1 Sin problemas
Nivel de Estrés
Estrés Total 114 58 Promedio
F1 Falta de Aceptacion Familiar 27 51 Promedio
Escala Infantil de Estrés F2 Agresion Verbal y Burla 20 39 Bajo
(EIE) F3 Falta de Confianza y Respeto 15 33 Bajo
F4 Presion Escolar 12 40 Bajo
F5 Exigencia Familiar 9 47 Promedio
F6 Regarfio y Castigo 8 51 Promedio
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F7 Conflictos Familiares 8 50 Promedio

F8 Miedos 12 43 Promedio
Frecuencia de uso
Escala Infantil de !:uncio_nal 43 45 Raras veces
Afrontamiento (E1A) Disfuncional 3 27 47 Raras veces
Centrado en la emocidn 16 46 Raras veces
Evitativo 11 35 Raras veces

Nota:

El nivel de riesgo de problemas se obtiene con base en el Percentil de acuerdo a la siguiente clasificacion: “Sin problemas”
(Percentil: 0 a 40); “Promedio” (Percentil: 41 a 59) “En riesgo” (Percentil: 60 a 69 ) “En riesgo significativo” (Percentil: 70 0 mas)
El nivel de estrés se obtiene con base en el Percentil de acuerdo a la siguiente clasificacion: “Estrés bajo” (Percentil: 0 a 40); “Estrés
Promedio” (Percentil: 41 a 59) “Estrés en riesgo” Percentil: (60 a 69) “Estrés significativo” (Percentil: 70 o mas)

La Frecuencia de uso de los factores de afrontamiento, se obtiene con base en el Percentil de acuerdo a la siguiente clasificacion:
“No utiliza el factor” (Percentil: 20 a 29); “Utiliza raras veces el factor” (Percentil: 30 a 49) “Utiliza el factor algunas veces” (
Percentil: 50 a 69) “Utiliza el factor a menudo” (Percentil: 70 a 89) “Utiliza el factor con mucha frecuencia” (Percentil: 90 a 100)

Hasta este momento se han descrito los niveles de riesgo de problemas internalizados y
externalizados, los niveles de estrés y los factores de afrontamiento que utilizan cada uno de los
grupos detectados en esta muestra. En el siguiente apartado se analiza si es que hay diferencias
significativas en estos grupos, para comprobar las hipétesis de comparacion de grupos planteadas
y asi cumplir con el tercer objetivo de este estudio.
Comparacion grupal por subtipos de problemas

Diferencias grupales por Subtipos de Problemas Internalizados.

En la Tabla 10 se muestra la comparacion grupal de los subtipos de Problemas Internalizados. Se
identificd que el grupo de hermanos con problemas internalizados y el grupo de hermanos con
problemas mixtos, tienen riesgo significativo de presentar depresion y ansiedad. Aparentemente
existen diferencias importantes con los otros dos grupos (nifios sin problemas y nifios con

problemas externalizados)
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Tabla 10. Comparacion grupal por subtipos de problemas internalizados

Subtipos de problemas Internalizados

Grupo Depresion Ansiedad
Nat P Interpr Nat P Interpr
Sin 16 40 Sinproblemas 14 39 Sin problemas
problemas
Externalizado 19 61 Riesgo 13 30 Sin problemas

Internalizado 27 89  Significativo 21 89  Significativo

Mixtos 30 93 Significativo 18 71  Significativo

Diferencias grupales por Subtipos de Problemas Externalizados.

En la Tabla 11 se muestra la comparacion grupal de los subtipos de Problemas Internalizados. Se

identificd que el grupo de hermanos con problemas externalizados y el grupo de hermanos con

problemas mixtos, tienen riesgo significativo de presentar disrupcion y agresion. En el grupo de

nifios con problemas internalizados y nifios con problemas mixtos, existe riesgo de presentar

autolesiones. Aparentemente existen diferencias importantes con el grupo de nifios identificados

“sin problemas”.

Tabla 11. Comparacion grupal por subtipos de problemas internalizados

Subtipos de problemas Externalizados

Grupo Disruptivo Agresion Autolesiones
Nat P Interpr Nat P Interpr Nat P Interpr
prot?li(?mas 22 47 Promedio 6 1 Sinproblemas 4 1 Sin problemas
Externalizado 30 80 Significativo 8 76  Significativo 5 56 Promedio
Internalizado 20 33 Sin problemas 7 58 Promedio 9 93 Significativo
Mixtos 37 94 Significativo 8 76  Significativo 6 73  Significativo
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Comparacién grupal por factores de estrés

En la Tabla 12 se describen, de manera comparativa, los niveles de estrés que se encontraron en
cada uno de los grupos. Se muestra evidencia que en el grupo de hermanos con problemas
externalizados existe un nivel de estrés (NE) signitifactivo en los factores Presién Escolar (PrEsc),
Regafio y Castigo (RegyCast), Conflictos Familiares (ConFam) y nivel de riesgo en Estrés Total.
En el grupo de hermanos de nifios con problemas internalizados existe un nivel de estrés (NE)
signitifactivo en los factores Presion Escolar (PrEsc) y Regafio y Castigo (RegyCast) y nivel de
riesgo en Estrés Total. Y en el grupo de hermanos con problemas mixtos, existe un nivel de estrés
(NE) signitifactivo en los factores Exigencia Familiar (ExigFam) y Regafio y Castigo (RegyCast),
asi como nivel de riesgo en Estrés Total. En el Unico factor que coinciden es en Regafio y Castigo.
De igual manera, se observan diferencias importantes que mas adelante se comprobaran de manera
estadistica.

Tabla 12. Comparacion grupal por factores de estrés

Factores de estrés

FaAcFam AgrVeyBu FaConyRe PrEsc ExigFam RegyCast ConFam Mie Estrés Total

NE P NE P NE P NE P NE P NE P NE P NE P NE

SP 51 Pro 39 Bajo 33 Bao 40 Bajo 47 Pro 51 Pro 50 Pro 43  Pro 52 Pro
EX 51 Pro 34 Bajo 27 Bajo 81 Signif 24 Bajo 85 Signif 91 Signif 43 Pro 64 Riesgo
IN 46 Pro 44 Pro 57 Prom 67 Riesgo 47 Pro 75 Signif 37 Bajo 57 Pro 60 Riesgo
Mix 51 Pro 48 Pro 40 Bajo 48 Pro 67 Riesgo 85 Signif 50 Pro 23 Bajo 60 Riesgo

Grupos

Nota 1: SP = Sin problemas; EX = Externalizados; Mix = Mixtos

Nota 2: FaAcFam = Falta de aceptacion familiar; AgrVVeyBu = Agresion verbal y burla; FaConyRe = Falta de confianza
y respeto; PrEsc = Presion escolar; ExigFam = Exigencia familiar; RegyCast = Regafio y Castigo; ConFam =
Conflictos familiares; Mie = Miedos

Nota 3: P = Percentil; NE: Nivel de Estrés

Comparacién grupal por factores de afrontamiento

En la Tabla 13 se presentan los factores de afrontamiento que utilizan cada uno de los grupos de

hermanos. Se observa que el grupo de hermanos con problemas externalizados no utiliza el
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afrontamiento funcional y que el factor disfuncional lo utiliza a menudo, es decir utiliza més las
estrategias de enojo, autoagresion, oposicion y aislamiento social. El grupo de hermanos con
problemas internalizados, utiliza con mucha frecuencia el factor centrado en la emocién, siendo las
estrategias correspondientes tristeza y miedo; ademas, el factor evitativo lo utiliza a menudo,
considerando en este factor a las estrategias evitacion y distraccion. El grupo de hermanos con
problemas mixtos utiliza con mucha frecuencia el factor disfuncional, ocupando estrategias como
enojo, autoagresion, oposicion y aislamiento social; utiliza también con mucha frecuencia el factor

centrado en la emocidn, en el que se encuentran estrategias como tristeza y miedo.

Tabla 14. Comparacion grupal por factores de afrontamiento

Factores de afrontamiento

Grupos Funcional Disfuncional Centrado en la emocion Evitativo
Nat P Uso Nat P Uso Nat P Uso Nat P Uso
SP 43 45 Raras veces 27 47 Raras veces 16 46 Raras veces 11 35 Raras
veces
Ext 38 27 No utilizado 35 81 A 16 46 Raras veces 11 35 Raras
menudo veces
Int 44 49 Raras veces 31 66 Algunasveces 29 99 Mucha 17 87 A
frecuencia menudo
Mix 46 56  Algunas veces 42 94 Mucha 22 90 Mucha 14 62  Algunas
frecuencia frecuencia veces

Nota 1: Uso: Frecuencia de uso del Factor de Afrontamiento Nota 2: P: Percentil Nota 3. SP = Sin problemas; EX =
Externalizados; Int = Internalizado; Mix = Mixtos

Las diferencias iniciales que se encontraron entre estos grupos seran verificadas estadisticamente.
Analisis estadistico de comparacion de grupos

Se realizd un andlisis estadistico con la Prueba Kruskal-Wallis para comparar 3 grupos: G1.
Problemas externalizados, G2. Problemas Mixtos y G4. Sin problemas. El grupo de problemas

internalizados se descarto para el analisis estadistico porque solamente hay una nifia.
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Comparacion estadistica por Subtipos de problemas

Se encontraron diferencias estadisticamente significativas en el subtipo de problemas disruptivo
entre el grupo “sin problemas” y “problemas externalizados” X2(3) = 9.1, p = .015; de igual
manera, en este mismo subtipo, hubo diferencias entre el grupo “sin problemas” y “problemas
mixtos” X2(3) = 12.8, p = .001.

En cuanto al subtipo de problemas depresion, hubo diferencias significativas entre el grupo “sin
problemas” y “mixtos” X2(3) = 11.8, p =.002 y entre el grupo “externalizados” y “mixtos” X2(3)
=8.7,p =.036.

En el subtipo de problemas autolesiones entre el grupo “sin problemas” y “problemas mixtos”
X2(3) =9.3, p=.008.

En el subtipo de problemas agresion entre el grupo “sin problemas” y “problemas mixtos” X2(3)
=9.3,p=.014.

En el subptipo ansiedad no hubo diferencias significativas

En todos los subtipos, no hubo diferencias estadisticamente significativas entre los grupos restantes
(sin problemas-externalizados; externalizados-mixtos,)

Diferencias estadisticas entre los grupos con respecto a los Factores de Afrontamiento
Solamente se encontraron diferencias significativas entre el uso de Factor Disfuncional entre el
grupo “sin problemas” y “problemas mixtos” X2(3) = 13.6, p =.003.

Diferencias estadisticas entre los grupos con respecto a los Factores de Estrés

Con respecto a los factores de estrés, no se encontraron diferencias significativas entre los grupos

en ninguno de los factores.
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Correlacion entre Problemas Internalizados y Externalizados con Estrés

Se realizd un analisis correlacional entre las dimensiones de problemas internalizados y
externalizados asi como los subtipos correspondientes con los factores de Estrés para probar la
hipotesis de correlacion entre estas variables. Se encontré que la dimension Problemas
Externalizados, correlacion6 con el factor de estrés regafio y castigo (r = 505, p <.05) y que este
mismo factor de estrés, correlaciona con la disrupcion (r = .532, p < .01). No se encontro
correlacion significativa entre las demas dimensiones y suptipos de problemas internalizados con
los factores de Estrés (Ver tablas 15 y 16)

Tabla 15. Correlacion entre las Dimensiones de Problemas Internalizados y Externalizados
con los Factores de Estres.

Factores de Estrés Dimensiones
Internalizados Externalizados
Estrés Total -0.044 0.117
Falta de aceptacion
o -0.163 0.032
Familiar
Agresion Verbal y
0.048 -0.024
Burla
Falta de Confianza y
-0.239 0.164
Respeto
Presion Escolar -0.059 0.118
Exigencia Familiar 0.081 0.211
Regafio y Castigo 0.128 505"
Conflictos Familiares 0.038 -0.155
Miedos -0.401 -0.127
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Tabla 16. Correlaciones entre subtipos de Problemas internalizados y externalizados con los
factores de Estrés

Suptipos de problemas

Factores de Estrés Internalizados Externalizados
Depresion Ansiedad | Disruptivo Autolesiones Agresion

Estrés Total -0.008 -0.028 0.252 -0.254 0.040
Falta de aceptacién Familiar  -0.088 -0.060 0.141 -0.245 -0.057
Agresion Verbal y Burla 0.085 -0.087 0.010 -0.161 0.070
Falta déefsgtganza y 0258  -0.106 | 0.318 0315  0.095
Presion Escolar -0.042 0.067 0.209 -0.217 -0.016
Exigencia Familiar 0.335 -0.255 0.261 0.024 0.114
Regafio y Castigo 0.300 -0.048 532" 0.210 0.310
Conflictos Familiares 0.100 -0.135 -0.090 -0.117 -0.176
Miedos -0.225 -0.292 -0.060 -0.295 -0.257

Nota: N =23 *p<.05**p<.
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Correlacion entre Problemas Internalizados y Externalizados con Afrontamiento

Se hizo analisis de correlacion entre los factores de afrontamiento y los tipos y subtipos de
problemas externalizados e internalizados. Destaca la ausencia de correlaciones significativas entre
los Problemas Internalizados y Externalizados con el Factor Funcional de Afrontamiento. Es
importante también, la gran cantidad de correlaciones significativas que se encontraron entre los
Problemas Internalizados y Externalizados con el Factor Disfuncional de Afrontamiento; ademas,
algunas estrategias de este Factor, también correlacionan significativamente con estos tipos de
problemas (ver Tablas 17 y 18)

Tabla 17 Correlacion entre las Dimensiones de Problemas Internalizados y Externalizados
con los Factores y Estrategias de Afrontamiento

Factores y Estrategias de Afrontamiento Dimensiones de Problemas

Internalizados Externalizados

Afrontamiento Funcional 0.183 -0.020

Negociacion 0.324 0.171

Autocritica 0.156 -0.264

Autosuficiencia 0.140 -0.063

Resolucion de Problemas 0.224 0.241

Adaptacion -0.105 -0.176

Busqueda de Apoyo 0.224 0.138

Afrontamiento Disfuncional 544 a7

Enojo 448" 617

Autoagresion 651" A37"

Oposicion 468" .703™

Aislamiento Social 0.167 0.399

Afrontamiento Centrado en la Emocion 461" 0.120

Tristeza 519" 0.218

Miedo 0.353 -0.035

Afrontamiento Evitativo 498" 0.391

Distraccion 0.272 0.269

Evitacion 531 0.403

143



Tabla 18 Correlacion entre los Subtipos de Problemas Internalizados y Externalizados con
los Factores y Estrategias de Afrontamiento

Suptipos de problemas

Factores y Estrategias de Internalizados Externalizados
Afrontamiento
Depresion  Ansiedad | Disruptivo  Autolesiones Agresion

Afrontamiento Funcional 0.041 0.215 0.077 -0.043 -0.231
Negociacion 0.165 0.216 0.267 -0.032 -0.079
Autocritica -0.048 42T -0.195 -0.109 -0.150
Autosuficiencia 0.030 0.193 -0.021 0.021 -0.213
Resolucidon de Problemas 0.238 0.145 0.293 0.082 0.003
Adaptacion -0.185 -0.003 -0.264 -0.049 -0.185
Busqueda de Apoyo 0.152 0.283 0.282 -0.095 0.009
Afrontamiento Disfuncional 706 0.135 644" 6477 579™
Enojo 584" 0.091 523" 518" 507"
Autoagresion 550" 6717 0.326 511" 475"
Oposicién .602™ 0.202 605" 617" 534
Aislamiento Social 0.295 -0.173 0.316 0.202 0.191
Afro“tami‘;”;fogg:”ado enla 360 478" 0.059 0.340 0.294
Tristeza 497 0.412 0.149 4347 0.298
Miedo 0.195 516 -0.049 0.126 0.201
Afrontamiento Evitativo 619™ 0.132 0.276 427 0.390
Distraccion 458" 0.042 0.237 0.220 0.346
Evitacion 6007 0.193 0.231 495 0.367
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Correlacion entre Afrontamiento con Estrés

En la tabla 19 se muestran las correlaciones entre los Factores de Afrontamiento con los factores
de Estrés de la muestra de este estudio (N = 23). En esta tabla se observa que existen correlaciones
significativas entre el Afrontamiento Disfuncional y el Factor de Estrés Exigencia Familiar
(r=.428, p <.05). Ademas, este factor disfuncional esta asociado al Regafio y Castigo (r=.416, p <
.05). Se encontraron también algunas correlaciones entre las Estrategias del Factor Disfuncional,
con los mismos factores de Estrés. Se hallé que el enojo esté relacionado con la exigencia familiar
(r=.499, p < .05) y que existe correlacion significativa entre la estrategia oposicion con el factor
regafo y castigo (r=.589, p <.01).

Se observa también que no se encontrd ninguna correlacion significativa entre los demas factores

y estrategias de afrontamiento con los demas factores de estrés.
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Tabla 19. Correlaciones entre los Factores y Estrategias de Afrontamiento con los factores de Estrés

. Falta de Agresion Falta de L . . ~ .
el aceptacion Verbal y Confianzay Presion EX|ge_n_C|a Rega(‘o y Com_‘l!ctos Miedos
Total o Escolar Familiar Castigo Familiares
Familiar Burla Respeto
Afrontamiento Funcional 0.201 0.360 0.086 0.091 0.143 0.118 0.185 0.248 -0.054
Negociacion 0.058 0.159 0.031 0.047 -0.012 0.048 0.076 0.018 -0.199
Autocritica -0.045 -0.029 -0.106 0.022 0.021 -0.210 -0.208 -0.096 -0.393
Autosuficiencia 0.260 0.308 0.119 -0.058 0.262 0.244 0.146 0.395 0.196
Resolucion de Problemas 0.083 0.367 0.106 0.174 -0.009 0.055 0.264 -0.081 -0.130
Adaptacion 0.134 0.249 0.118 0.030 0.132 0.028 0.166 0.316 0.111
Busqueda de Apoyo 0.335 0.391 0.173 0.217 0.153 0.299 0.253 0.244 -0.101
A T D 0.086 0.046 0.158 -0.045 -0.001 428" 416" 0.046  -0.230
Disfuncional
Enojo 0.096 0.045 0.259 -0.057 -0.173 499" 0.187 0.001 -0.186
Autoagresion 0.151 0.068 0.132 0.002 0.103 0.111 0.321 0.138 -0.341
Oposicidn 0.142 0.104 0.114 0.080 0.086 0.356 589" 0.105 -0.230
Aislamiento Social -0.119 -0.035 0.046 -0.119 -0.135 0.121 -0.150 -0.228 0.025
Afrontamiento Centrado 0.290 0.234 0.333 0.126 0.226 0.118 0.203 0267  -0.306
en la Emocion
Tristeza 0.262 0.187 0.348 0.048 0.160 0.250 0.303 0.307 -0.312
Miedo 0.349 0.347 0.298 0.222 0.340 0.007 0.123 0.257 -0.272
Afontamiento Evitativo 0.095 0.056 0.006 -0.231 0.072 0.320 0.372 0.309 0.054
Distraccion 0.126 0.118 -0.085 -0.115 0.122 0.407 0.300 0.133 0.110
Evitacion 0.053 0.008 0.068 -0.260 0.021 0.197 0.350 0.331 0.054
Nota: N=23 *p<.05,**p<.01
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Resultados cualitativos

Se realizaron entrevistas a nifios y padres con la finalidad de analizar las experiencias de los
nifios que tienen un hermano con autismo. El analisis de la informacion se hizo con base en
la transcripcion de las entrevistas asi como de las notas de campo hechas por el entrevistador.
Es un andlisis de contenido de las narraciones que hicieron los nifios y los padres, con el
proposito de complementar la informacién obtenida a través de las Escalas de Estrés y
Afrontamiento asi como con el Cuestionario de Problemas Externalizados e Internalizados.
De esta manera se logra la triangulacién de informacién que se pretende con un estudio
Mixto.

Se utilizo el Software de analisis cualitativo ATLAS.ti version 7.5 el cual facilita la
organizacion, el almacenaje y la reestructuracion de los datos obtenidos en la entrevista. Para
el analisis de informacion a través de este programa de computo, se requiere la clasificacion
de los datos en categorias y codigos para generar informes y figuras explicativas.

Se selecciono el programa informatico ATLAS/ti version 7.5 debido a que se recopila y
clasifica informacion en un solo proyecto, el cual esta compuesto por las transcripciones de
las entrevistas y notas de campo que hizo el entrevistador. Este programa permite las
busquedas y navegacion rapida de todos los datos, vinculos, redes conceptuales, segmentos
de citas, informes, etc., lo que facilita la comprension de la informacion recolectada.
Finalmente, el analisis e interpretacion de datos va desde la codificacion hasta la comparacion
de categorias y codigos, incluso se pueden generar redes o vinculos que permiten conocer
cémo se relaciona la informacién obtenida. Ademas podria ayudar a generar un modelo
tedrico cuando no se tiene respaldo de investigaciones previas (Mufioz y Sahagun, 2017). En

el apéndice 11, se presenta un resumen general del proceso de analisis con este programa.
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Categorias y codigos.

Se tomaron en cuenta las dimensiones propuestas en la guia de entrevista. A partir de la
informacién recabada, se fueron encontrando categorias que se asemejan a los factores
evaluados en el CPIEN, EIE y EIA.

Las categorias generales de andlisis son: Informacion sobre la discapacidad, Clima y
relaciones familiares, Trato con la familia, Trato con los amigos, Relacion con el hermano
con TEA, Sentimientos, Preocupaciones presentes y futuras.

Cada una de las categorias tuvo subcategorias, asi como sus codigos correspondientes para
facilitar el analisis a través del ATLAS.ti (v. 7.5)

Por lo anterior, el andlisis serd descrito con base en los rubros marcados en el programa
computacional, asi como con las dimensiones principales de la guia de entrevista.

En los Apéndices 8, 9 y 10 se describen las categorias y codigos obtenidos de las dimensiones
de la guia de entrevista, asi como las categorias y codigos de afrontamiento y estrés. Se
observa el nombre de la categoria, el nombre del cddigo asi como la definicion de cada uno.
Con base en los codigos, se realizd un analisis de las 23 entrevistas a nifios y 23 entrevistas
a las madres o a los padres participantes, con la finalidad de conocer con detalle y sistematizar
las experiencias que compartieron tanto los nifios como los padres. Ademas, se identificaron
las relaciones internas entre las categorias de la guia de entrevista asi como las relaciones

externas entre la entrevista y algunos factores de los instrumentos cuantitativos.
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Andlisis textual

Para realizar el Analisis Textual se requiere la Segmentacion de citas, lo que significa la
identificacion de segmentos significativos del texto. Estos elementos fueron encontrados con
base en la frecuencia de aparicién en las entrevistas y con los datos encontrados en otros
estudios. En el apéndice 12 se describen las citas derivadas en las entrevistas. Estas citas,
estan organizadas por un lado lo que dijo el nifio, por otro lado, lo que dijo la mam4; en
ambos casos, de acuerdo a las dimensiones de la entrevista y al final algunas categorias que
no estaban consideradas al inicio del estudio. Cabe aclarar que, para agrupar algunas citas,
se hizo la adaptacion de algunos fragmentos.

Analisis Conceptual

Agrupacion

El siguiente paso es realizar una organizacion a traves de la agrupacion de algunos codigos
y categorias. En el caso de las citas, estas se agrupan codigos y los codigos y categorias se
agrupan en lo que se llama Familias. Esta organizacion, permite identificar componentes
amplios que incluyen elementos especificos y asi facilitar el andlisis de la informacion
(Mufoz y Sahagun, 2017). En este trabajo, se hizo un andlisis a través de Familias de
Cadigos, los cuales se encuentran en la Tabla 20.

Se puede observar que quedan cuatro familias generales: Informacion, Relaciones y clima
Familiar, Relacion con el hermano y Preocupaciones Futuras.

Tabla 20. Agrupacion de las citas y codigos en Familias

Familia Cadigos Ejemplo de cita
Inf-Rec Mi hermano tiene autismo
Informacion Inf-viv Mi hermano grita y no quiere
jugar conmigo
Act-casa Debo ayudar en casa, cuidar a mi
hermano
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Climay relaciones familiares

Act-exterior
Aislamiento
Tra-padr
RegyCast

ExigFam

Tra-Fam
“Experto”

AgrVeryBur

Casi no salimos porque mi
hermano grita

Mis papas me tratan muy bien
Cuando no hago la tarea me quitan
la tablet

Me piden que cuide a mi hermano
Me piden que levante los juguetes
y a mi hermano no se lo piden

Mi hermano es el consentido
porque a él le ayudan en todo

Mis abuelos y tios me consienten
Le digo a mi abuelo que no le grite
a mi hermano porque se enoja

Se rien de mi porque estoy
gordito.

Se burlan de mi hermano, no lo
guieren

Relacion con el hermano

Relher-act
Relher-gust

Relher-disg
ConfFam

Sent
Enojo

Distracc

Evit

Oposicion

Triste

Jugamos a lo que él quiere, a los
carros

Me gusta que se ria, es chistoso
No me gusta que me pegue

No me gusta que no me presta sus
juguetes

A veces mi hermana me empuja,
se me encima, nos peleamos y me
enojo

Quiero mucho a mi hermano
aungue a veces me pega

Me enojo porque mi hermano no
quiere jugar conmigo

Si mi hermano no quiere jugar
conmigo, veo la tele o juego yo
solo

Cuando mi hermano grita o se
enoja, mejor me voy a mi cuarto
Cuando me enojo, le hago caras a
mis papés y a mi hermano
Siempre le grito a mi mama que
me haga caso, me enoja que
siempre mi hermano

Ay, ya no quiero hablar de mi
hermana

Me da ftristeza saber que mi
hermano es asi

Preocupaciones futuras

Preocu-yo

Preoc-her

Preoc-pa
Mie

Me  preocupa tener  bajas
calificaciones

Me preocupa que mi hermano no
hable, quiero que aprenda mas
cosas

Me preocupa que mis papas se
enfermen

151



De acuerdo con esta organizacion se continu6 con el andlisis descriptivo de los codigos,
ordenados por familia, de acuerdo con la informacion que ofrecieron tanto los nifios como
los padres.

En la primera familia, la de Informacién, se ubican los codigos Informacion Recibida e
Informacion Vivida. En la segunda familia, Relaciones y clima familiar, estan las
actividades en casa, actividades en el exterior, el trato de los padres, de la familia, regafio y
castigo, exigencia familia, trato con la familia, experto, agresion verbal y burla. En la
Relacién con el hermano, estan las actividades que hacen juntos, lo que le gusta al hermano,
lo que le disgusta, conflictos familiares, sentimientos, enojo, tristeza, miedo, distraccion,
evitacion, oposicion. Y en la familia preocupaciones futuras, estan las preocupaciones del
propio hermano, las preocupaciones por el nifio con autismo y las preocupaciones por los
padres.

Analisis textual y conceptual por grupos

A continuacion se realiza el analisis por cada uno de los grupos (G1. Problemas
Internalizados, G2. Problemas Externalizados, G3. Problemas Mixtos y G4. Sin problemas)
de acuerdo con las familias, categorias, cddigos y citas correspondientes.

Analisis cualitativo del Grupo de hermanos con “Problemas Internalizados”

En la Tabla 21 se presenta el analisis textual del grupo de hermanos con problemas
internalizados. Es decir, se describe lo que dijeron los nifios y sus madres o padres, de acuerdo

con las categorias correspondientes.
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Tabla 21. Analisis textual del grupo de hermanos con problemas internalizados

Categorias

Familia o Citas del Nifio Citas de la Madre
y Codigos
Inf-Rec Creo que se llama autismo, no  Mi hijo tiene Autismo del tipo
sé que es eso del autismo Asperger, pero no sé explicar a qué se
Informacion debe.
Inf-viv Mi hermano grita y no quiere Mi hijo habla aunque habla de temas
jugar conmigo, me cae mal. que ni al caso, juega solo, se enoja con
el ruido o cambios de rutina
Act-casa Casi no hago nada en casa, sélo  La verdad casi no le pedimos que haga
lavar trastes pero no me gusta.  algo, se enoja y nos dice que eso es
para grandes
Act-exterior Casi no salimos porque mi Soélo vamos al stper y mi hijo nos
Aislamiento hermano grita y si salimos, ayuda, o con la familia pero siempre
vamos con mi familia, pero debemos planearlo porque si no, mi
tardamos mucho en salir y me hijo se enoja
molesta
Tra-padr Me tratan muy bien, no me A todos los tratamos bien, a ella
piden cosas del quehacer también la consentimos para que no se
Climay enoje
relaciones RegyCast Cuando mis papas se enojan, Le dejamos hacer lo que quiere porque
familiares me gritan, no me dejan ver la sino, se enoja.
tele o guardan mis juguetes.
ExigFam Me piden que cuide a mi A veces cuida a su hermano pero casi
hermano no
Tra-Fam Mis abuelos me tratan bien pero  Sus abuelos la consienten y ella se
consienten mas a mi hermano. enoja con su abuelo pero no sé por qué.
Mi abuelo me cae mal.
“Experto” Le digo a mi abuelo que no le Cuida mucho a su hermano, a veces
grite a mi hermano porque se ella nos dice que no le gritemos
enoja
AgrVeryBur
Relher-act No me llevo bien con él, me cae  No se llevan bien, ella lo intenta pero
mal porque avienta mis él no quiere
juguetes.
Relher-gust  Nada, me cae mal. Les gusta ver la tele
. Relher-disg  No me gusta que siempre habla Ella ya se cans6 de que él siempre le
Relacion con el
de carros hable de carros
hermano ) .
ConfFam No me gusta que no me presta Cuando él se enoja, la agarra y no la
sus juguetes suelta
Sent Siento mucho enojo porque no  Estoy angustiada porque mi hija se

es normal y me grita mucho.

enoja mucho porque ve que atendemos
mas a mi hijo
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Lo defiendo porque también lo
quiero mucho.

Enojo Me enojo porque a mi hermano
le hacen més caso que a mi.
Distracc
Evit Cuando mi hermano empiezaa Muchas veces se queda dormida,
gritar, mejor me voy a mi cama  porque Se va a su cama para no pelear
y me quedo dormida. con el hermano
Oposicion Cuando me enojo, le hago caras  Nos hace unas caras, nos grita, nos dice
a mis papas y a mis hermanos  qué hacer ¢Usted cree?
Triste Me da tristeza saber que mi No recuerdo verla triste, mas bien se
hermano es asi y lloro cuando enoja.
no me hacen caso.
Preocu-yo No me preocupada nada de mi.  Me preocupa que mi hija siempre esta
enojada.
Preoc-her Nada, va a vivir con mi mama Sélo quiero que siga aprendiendo a ser
Preocupaciones porque siempre esta con ella y independiente y yo lo cuidaré siempre
futuras él va a ser piloto. porque los demas no quieren.
Preoc-pa Nada, ellos que cuiden a mi Que no sepamos manejar las
Mie hermanoy ya, a mi nome hacen situaciones de nuestros hijos.

caso.

En este caso se trata de una nifia solamente. En la Tabla 20 se hace evidente que falta
informacion precisa sobre el TEA, especificamente sobre el sindrome de Asperger; pues,
tanto la nifia no saben explicar qué es y perciben al nifio con caracteristicas generales que
pueden pertenecer al TEA pero son solamente algunas. Estas vivencias generales, hablan de
la importancia de ofrecer mas y mejor informacion a los nifios y sus padres.

En cuanto al clima y relaciones familiares se observa que la familia sale Unicamente para lo
necesario debido a que el nifio con TEA se altera con ruidos o si se altera su rutina; el trato
general hacia la hermana es de cuidado aunque se hace evidente la carga de responsabilidades
como el quehacer o cuidar a su hermano. Hay algunas contradicciones como que ella percibe
que sus padres la castigan; sin embargo, la madre trata de consentirla como una forma de
compensar que el nifio con TEA recibe mas atencion que ella. Esta contradiccion es

importante porque habla de la importancia de mejorar la comunicacion entre ellas y, por
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tanto, las relaciones familiares. Resalta una nueva categoria que se le puede llamar “experto”,
la cual indica que la nifia conoce muy bien a su hermano, lo cuida, lo atiende, sabe como
hablarle, cémo no hablarle y asi lo comunica a su abuelo quien, al no convivir tanto con el
nifio, no sabe como tratarlo. Esto es muy importante porque, aunque la nifia no tiene
informacion precisa de que es el TEA, sus vivencias le hacen comprender a su hermano y,
por tanto, saber como atenderlo.

En cuanto a la relacién con el hermano, se puede decir que es una relacién inadecuada, no se
llevan bien, se enojan. Por un lado, la nifia se enoja porque no puede jugar con su hermano
debido a sus gritos y formas de juego, ademas se enoja porque sabe que se atiende mas a su
hermano que a ella, la madre también detecta esta situacion, pero, aunque la nifia dice sentirse
triste, la madre no se da cuenta. Sin embargo, la hermana defiende a su hermano cuando él
estd en problemas o alguien lo quiere lastimar. Se puede decir que en esta categoria es donde
se reflejan los mayores problemas que presenta esta nifia y se hace evidente que se requieren
estrategias de afrontamiento adecuadas para mejorar la relacion con su hermano y su madre.
Finalmente, las preocupaciones de la nifia y su madre son diferentes. Por un lado, la nifia no
tiene preocupacién mas que por ella misma y prefiere hacerse a un lado para que sus padres
cuiden a su hermano. La madre se preocupa por sus hijos y su formas de ser madre, lo cual
podria indicar la necesidad de atencién conjunta para favorecer la comunicacién entre toda
la familia.

Analisis cualitativo del Grupo de hermanos con Problemas Externalizados

En la Tabla 22 se presenta el analisis textual del grupo de hermanos con problemas
externalizados. Es decir, se describen algunos ejemplos de lo que dijeron los nifios y sus

madres o padres, de acuerdo con las categorias correspondientes.
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Tabla 22. Analisis textual del grupo de hermanos con problemas externalizados

Familia Categorias Citas del Nifio Citas de la Madre
y Codigos
Inf-Rec Sé que se llama autismo, pero Tiene Autismo severo
no recuerdo qué es
Informacion Inf-viv Mi hermano no habla, no pega Mi hijo no habla, no se puede estar
pero grita muy fuerte, necesita quieto mucho tiempo, se enoja, grita,
ayuda para todo, le gusta lo quiere pegar, abraza pero muy fuerte.
redondo
Act-casa Tengo que ayudar a limpiar la El hermano tiene que ayudar a limpiar,
casa y también a cuidar a mi barrer, acomodar, hacer su tarea. Se
hermano. Les digo que por qué enoja pero el otro no puede o se puede
mi hermano no lo hace. cortar
Act-exterior Casi no salimos porque mi Salimos muy poco los 4 juntos porque
Aislamiento  hermano se enoja, grita, se pega mi hijo con autismo se altera, nos pone
0 Nos quiere pegar a nosotros y  en aprietos, la gente nos mira y nos da
nos tenemos que regresar. No pena.
me gusta, porque yo quiero salir  El hermano se enoja y nos protesta
y por su culpa no salimos, les pero es que el hijo con autismo puede
digo a mis papas y ellos se pegarle a la gente.
enojan conmigo.
Tra-padr Me tratan muy bien, me Los tratamos bien, los cuidamos ya los
compran juegos o dulces que a dos les damos lo que podemos.
mi hermano no porque no
puede.
RegyCast He sacado bajas calificaciones La verdad si lo regafiamos cuando nos
Clima y y mis papas, quieren hablar saca malas calificaciones, Gltimamente
relaciones conmigo y me regafian pero no  ha sido asi, pero no sabemos por qué.
familiares me gusta
ExigFam Me piden que les ayude, que Le pedimos mas que a mi hijo con
cuide ami hermano peroa élno autismo pero es que el hermano puede
le piden nada, creo que es por su  mas, él si sabe, si puede.
enfermedad. Les digo a mis A veces nos enojamos porque el
papéas que por qué y les hago hermano nos grita, protesta pero no
caras. podemos hacer nada
Tra-Fam Mis abuelos y tios me tratan Casi no visitamos a la familia por lo
bien, casi no los visitamos. A mismo, pero los tratan muy bien, los
veces me consienten mas que a  cuidan, los quieren (a mis hijos) pero
mi hermano, me gusta ir con cuando mi hijo con autismo se altera,
ellos. Mis primos no me tratan toda la familia se pone nerviosa.
tan bien.
“Experto”
AgrVeryBur Mis primos se burlan de mi El hermano me ha dicho que le dicen

porque soy gordito. Mis papés a
veces se rien porque les digo

“el gordo”, pero no sé si en la escuela
o0 en la familia, se enoja pero no nos
dice claramente.
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que por qué mi hermano no
hace lo mismo y me enojo

Relacion con el
hermano

Relher-act

Relher-gust

Relher-disg

ConfFam

Sent

Enojo

Distracc
Evit
Oposicion

Triste

Nos llevamos bien aunque a
veces si le quiero pegar porque
él me quiere pegar, pero solo le
grito y me voy.

Me gusta cuando estd bien y
podemos jugar o leer, segun,
porque €l ni puede, como yo.
Me enojo cuando él se enoja,
grita, pega. Yo también quiero
pegarle para que se calme, la
vedad una vez si le pegué
aunque él es mas grande que yo.
Nos peleamos a veces, no
siempre pero si nos peleamos,
luego ya se nos pasa.

Me enoja, me molesta pero lo
quiero mucho porque me
dijeron que es especial.

Me enojo porque a mi hermano
no le piden cosas que a mi si me
piden, les digo a mis papas que
por queé y se enojan.

A veces no les hago caso a mis
papas porque no me gusta
ayudarles y que mi hermano no
lo haga. O hago las cosas de
malas.

Mis hijos se llevan bien, ven la tele,
hasta leen libros juntos cuando el hijo
con autismo esta tranquilo, pero de que
los dos se enojan, se enojan, no
podemos controlarlos.

Se ve que les gusta jugar juntos pero
casi no pasa eso.

Parece que se molestan entre ellos pero
no sé por qué.

Se pelean poco, sobre todo cuando el
hermano no entiende que el hijo con
autismo se altera y no sabemos por
qué.

Se ve que se quieren cuando estan
tranquilos, pero se pelean como
muchos hermanos normales. Yo me
siento bien pero a veces no sé qué
hacer.

Se enoja mucho pero los tratamos lo
mejor posible, a los dos.

No quiere ayudarnos, nos protesta, nos
pregunta ¢por qué al hijo con autismo
no?

Preocupaciones
futuras

Preocu-yo

Preoc-her

Preoc-pa

Creo que si me preocupan mis
bajas calificaciones

Nada. Mis papas lo cuidan.

Que casi no estoy con ellos,
siempre estan con mi hermano.

Me angustia saber qué pasara con mis
hijos, que nos enfermemos y no
podamos cuidarlos.

Que sea lo més independiente posible,
gue aprenda a vestirse, bafiarse, hacer
sus cosas solo. Ya nos cansamos.

Que no sabemos como manejar el
enojo no el hermano.
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Este grupo esta conformado por 6 nifios; sin embargo, los ejemplos ofrecidos en la tabla 21,
son aspectos en los que coincidieron estos nifios. Se hace evidente que falta informacion
precisa sobre el TEA, pues no saben explicar qué es este trastorno, lo nombran de manera
general y perciben al nifio con caracteristicas generales que pueden pertenecer al TEA pero
son solamente algunas, como el no hablar, gritos y la necesidad de ayuda. Estas vivencias
generales, hablan de la importancia de ofrecer mas y mejor informacién a los nifios y sus
padres.

En cuanto al clima y relaciones familiares se observan que la familia sale Gnicamente para lo
necesario debido a que el nifio con TEA se altera con ruidos o si se altera su rutina, la
respuesta de algunos hermanos es el enojo y protesta hacia los padres; el trato general hacia
los hermanos es buena, aunque se hace evidente la carga de responsabilidades como el
cuidado de su hermano. Nuevamente, se observa que los hermanos protestan, les piden
explicaciones a sus padres, lo cual es caracteristico en nifios con problemas externalizados
quienes expresan mas sus sentimientos, pensamientos y reaccionan conductualmente ante las
cosas que no les gustan; es decir, gritan, se enojan, algunos llegan a golpear las cosas.

En cuanto a la relacion con el hermano, hay enojos por situaciones de desacuerdo, diferentes
formas de juego, gustos e intereses. Hay disposicion por parte de los hermanos para jugar
con el nifio con TEA, aunque, segun los padres, sus hijos casi no juegan juntos. Un rasgo
importante es que algunos de los hermanos si tratan de “contestar” el golpe o grito del nifio
con TEA, no se dejan, se defienden independientemente de la edad o caracteristicas de
autismo de su hermano. De acuerdo con algunos padres, el hermano no comprende totalmente
al nifio con TEA, lo cual podria ser indicador que la relacion se ve afectada porque no se

tiene la informacion clara. Sin embargo, también tiene que ver el que los padres
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responsabilizan més a los hermanos que al nifio con TEA para hacer obligaciones en la casa,
se enojan mas por la exigencia familia que por no poder jugar con su hermano. Y también lo
manifiestan, se oponen a lo que sus padres les piden argumentando que el nifio con TEA
también deberia hacer algo. Los sentimientos de enojo también se combinan con el amor que
sienten por su hermano, pues, a pesar de todo, los nifios dicen querer mucho a su hermano y
defenderlo de todo aquel que le quiera hacer dafio. En términos generales, los hermanos con
problemas externalizados tienden mas a la oposicion y disrupcion, lo cual es caracteristico
en este tipo de problemas.

En cuanto a las preocupaciones, también se notd que los nifios no tienen mas preocupacion
que por ellos mismos. Los padres se preocupan por sus hijos y su formas de ser padres, lo
cual podria indicar la necesidad de atencion conjunta para favorecer la comunicacion entre
toda la familia.

Analisis cualitativo del Grupo de hermanos con “Problemas Mixtos”

En la Tabla 23 se presenta el anélisis textual del grupo de hermanos con problemas mixtos.
Es decir, se describen algunos ejemplos de lo que dijeron los nifios y sus madres o padres, de
acuerdo con las categorias correspondientes.

Tabla 23. Andlisis textual de hermanos con problemas mixtos

Categorias

Familia o Citas del Nifio Citas de la Madre

y Codigos

Inf-Rec Es autismo, ya me lo dijeron El diagndstico es autismo.
muchas veces. Ya no quiero Nos han dicho que el autismo en nifias
hablar de eso. €S muy raro.

Inf-viv Es un problema que tiene mi  Mi hijo no habla, se mantiene solo

Informacion hermano, por eso lo consienten, mucho tiempo, no quiere jugar pero si

lo tratan mejor que a mi, aunque hay mucho ruido se echa a correr, grita.
llora como nifio chiquito. Mi hija tiene una malformacion en el
Mi hermana no hace nada, todo cerebro, es muy tranquila pero algunas
lo hace mi mama. veces si se altera mucho y feo.
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Clima y

relaciones
familiares

Act-casa

Act-exterior
Aislamiento

Tra-padr

RegyCast

ExigFam

Tra-Fam

“Experto”
AgrVeryBur

Tengo que limpiar mi cuarto,
ayudar en casa, cuidar a mi
hermano.

No hago nada, mi mami
siempre me ayuda a vestirme,
igual que a mi hermana.
Vamos al cine, a casa de mi
abuelita porque ella me
consiente y me quiere mucho.
En el cine mi hermana se para
pero yo la traigo a fuerza.
Salimos muy poco, pues mi
hermano se enoja cuando ve
mucha gente y yo me enojo
porque tenemos que regresar.
Me tratan bien, pero no me
gusta que consientan a mi
hermano.

Me tratan igual que a mi
hermana, no hacemos nada,
solo jugar.

No me dejan ver la tele porque
no les hago caso, a veces no
hago lo que me piden como
limpiar.

Me molesta cuando me piden
que vea a mi hermano, yo no
deberia cuidarlo, que se cuide
solo, ya es grande.

Mi abuelita me consiente, me
da dulces, juguetes, también a
mi hermana pero a ella siempre.
Siempre que visitamos a mis
abuelos y tios, nos dan muchas
cosas, comemos mucho, nos
tratan bien, aunque uno de mis
tios no tanto, es enojon.

Algunos tios se burlan de mi y
de mi hermano, pero porque no
saben, no lo entienden, estan
tontos.

Deben tener limpio su cuarto,
ayudarme a barrer, limpiar, acomodar
sus juguetes porque dejan todo tirado.

La verdad no le pido que haga algo, es
muy pequefio para hacer quehacer ¢no
cree?

Casi siempre vamos con su abuela
porque los consiente mucho a los dos,
pero no siempre se puede porque mi
hija con autismo se desespera y se
quiere ir.

Casi no salimos, mi hijo con autismo se
“engenta” y el hermano se enoja.

Tratamos de ser igual con los dos pero
no se puede, mi hijo con autismo
necesita mas ayuda.

A los dos los trato igual, no les exijo
nada para que no se enojen. Al
hermano lo visto para que no se enoje
porque a su hermana si la visto y eso
que él es mas grande.

Le quitamos la tele o el ipad cuando
nos desobedece. Se enoja mas pero es
necesario.

Le pedimos lo normal en todos lados,
que ayude en casa, que se porte bien,
pero él se enoja, lo toma a mal porque
cree que su hermano es consentido.

Mis papas y mis hermanos los tratan
muy bien, les dan cosas y juegan con
ellos. Aungue a veces el hermano no
quiere cuando esté el hijo con autismo.

El hermano nos dice que se burlan de
él pero creo que exagera porque mis
hermanos lo hacen jugando.

Relacion con el
hermano

Relher-act

No siempre nos llevamos bien
porque me desespera cuando él
grita y mejor me voy a mi

Se ve que se llevan bien, cuando el hijo
con autismo grita, se altera o avienta
cosas, el hermano también lo hace y se
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Relher-gust
Relher-disg

ConfFam

Sent
Enojo
Tristeza

Distracc

evitacion

Oposicion

Triste

y

cuarto. Si se puede salgo a la
calle.

Jugamos siempre en la mesa y
mi mama nos regafia pero no
me importa, mi hermana y yo
somos felices.

Es divertido porque jugamos.
Me enoja que no quiera jugar a
lo mismo que yo, siempre
quiere lo mismo (sus juguetes).
Creo que no le caigo bien a mi
hermana.

Nos peleamos pero poquito, yo
lo jalo y lo empujo para que se
calme.

Me enoja que se burlen de él y
de mi, y con él me enojo porque
no sabe hacer las cosas.

Me da tristeza saber que mi
hermano tiene eso, no se lo
deseo a nadie.

Prefiero ver la tele o mis
videojuegos para que mi
hermano se calme, o que mi
mama me deje en paz.

La verdad si azoto la puerta o
aviento cosas cuando estoy muy
enojado, luego me regafian pero
les digo que por qué yo, que lo
haga mi hermano.

Ya no quiero hablar de mi
hermana, ya se lo dije a mi
mama

Me da tristeza ver asi a mi
hermano, es una enfermedad
especial que le pasé y a veces
quiero ayudarlo pero él no
quiere.

vuelve un caos, 0 a veces mejor se va a
su cuarto o lo dejo salir a la calle para
que se calme.

Juegan juntos, ven la tele a veces.
Se enojan cuando el hijo con autismo
No quiere prestar sus juguetes.

Se pelean entre ellos pero al final
terminan jugando juntos, como todos
los nifios.

Noto mucho enojo en el hermano, ha
de ser porque el hijo con autismo se
altera muy seguido.

A veces lo veo triste, pero no sé bien
por qué, le pregunto y no me quiere
decir.

Se va, se pone a jugar sus videojuegos,
lo regafio pero no le importa.

Si ha hecho berrinche muchas veces, se
avienta, se tira, avienta cosas, ya van
cuatro veces que azota la puerta.

Creo que ya se cansO de su hermana,
pero esté chiquito, ojala se le pase.

Se nota que quiere a su hermano, pero
lo veo muy alejado, a veces pensando
Nno sé qué, parece triste.

Preocupaciones
futuras

Preocu-yo

S6lo me preocupa que no puedo
con las matematicas.

De grande quiero ser soldado,
no me voy a casar, los soldados
no se casan.

Del hermano me preocupa su enojo, lo
veo enojado.

Me preocupa verlo triste y no sé bien
por qué aungue me imagino que es por
lo mismo.
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Preoc-her Nada, mi mama le hace todo a Nosotros vamos a ver siempre al hijo
mi hermana. con autismo, el hermano no tiene por
Creo que yo lo cuidaré, sé que qué cuidarlo, no es su culpa
me toca porque siempre lo No hemos platicado sobre el futuro del

cuido yo. hijo con autismo.
Preoc-pa Nada Que soy muy consentidora, ya no
Mie Me da miedo que mis padres se  quiero ser tanto aunque son pequefios.

enfermen o que les pase algo Que no podamos cuidarlos siempre.
porque mi hermano y Yo
quedaremos solos.

En este grupo se encuentran 6 nifios, quienes tienen una combinacién entre problemas
internalizados y externalizados. Se sabe que los problemas mixtos son los mas graves pues
manifiestan tanto dificultades conductuales como emocionales. En estos casos la informacion
también es difusa y, ademas, los hermanos no quieren hablar del tema pues ya les hablaron
mucho de esto. Los padres saben que su hijo tiene autismo pero no todos tienen claro el
diagnostico. Los hermanos perciben mas lo que sus hermanos no hacen o que sus padres lo
consienten, mas que caracteristicas propias del TEA. Toda esta informacion indica la
importancia de ofrecer mas y mejor informacion, pero en estos casos se podria hacer énfasis
en la identificacion y tratamiento del sentir de los hermanos antes que volver a implicarlos
enel TEA.

En cuanto a las actividades familiares, se observa también que existe aislamiento, salen poco
debido a las caracteristicas del nifio con TEA, porque este nifio se altera, se enoja, se
“engenta” y el hermano se desespera por esta situacion. Sin embargo, salen a visitar a la
familia porque saben que ahi conocen al nifio con TEA y los consienten. Hay cierta
ambivalencia pues algunos de los hermanos afirman que el trato es bueno aunque se dan
cuenta que tratan mejor al nifio con TEA, sin embargo, algunos otros nifios manifestaron que
los tratan igual, que los dos tienen que hacer algo en casa y que no se les exige nada. Pero,
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cuando se trata de “igual” forma a los nifos, los padres manifiestan que es para evitar enojos
y peleas, lo cual podria mejorar si es que se conoce mas sobre el TEA y algunas estrategias
de afrontamiento para padres y nifios. Algo que se agrega en este grupo es la agresion y burla
que reciben por parte de familiares cercanos. Por un lado, reciben burlas debido al nifio con
TEA, pero lo que mas les preocupa es que se burlen de ellos (de los hermanos) debido a sus
propias caracteristicas. Es un tema relevante ya que se reitera que el malestar de algunos
hermanos puede ser debido a ellos mismos y no necesariamente a la presencia de un nifio con
TEA.

En cuanto a la relacion entre hermanos también se encontrd que algunos de ellos interactuan
poco aunque algunos de ellos interactuan bastante, hasta el punto de “hacer un caos” segiin
los padres. Se observa que no siempre quieren jugar, se percibe que se caen mal pero podria
ser que la informacion que tienen sobre el TEA no es suficiente o0 no es comprendida con
claridad pues algunos hermanos no comprenden que no es que el nifio con TEA no quiere
jugar con el hermano, sino que juega de manera diferente. Los hermanos sienten enojo, se
desesperan porque el nifio con TEA no sabe hacer las cosas, entonces protestan, les piden
explicaciones a los padres, azotan la puerta, se alejan y ya no quieren hablar de su hermano
0 sienten tristeza por no poder ayudarlo. Es aqui donde se observa con mayor claridad que
podria haber problemas de conducta y también problemas emocionales.

En cuanto a las preocupaciones, se preocupan por sus calificaciones y sus propias actividades,
sus padres no les preocupan porgue los ven fuertes, ademas, saben que ellos van a cuidar a
su hermano porque siempre lo cuidan, aunque es importante detectar que los padres
manifiestan que nunca les han dicho a sus hijos que no se los van a “encargar”. Nuevamente,

es un indicador de la importancia de favorecer la comunicacion entre padres e hijos, orientar

163



las formas de crianza y, sobre todo, las estrategias de afrontamiento ante situaciones de la
vida cotidiana en estos grupos.

Anélisis cualitativo del Grupo de hermanos “Sin Problemas”

En la Tabla 24 se presenta el analisis textual del grupo de hermanos Sin problemas. Es decir,
se describen algunos ejemplos de lo que dijeron los nifios y sus madres o padres, de acuerdo

con las categorias correspondientes. En algunos casos es una recopilacion de citas de varios

hermanos y padres.

Tabla 24. Analisis textual del grupo de hermanos sin problemas

Categoriasy

Familia Cédigos

Citas del Nifio

Citas de la Madre

Inf-Rec

Inf-viv
Informacién

Sé que es autismo, que es una
condiciébn, no es una
enfermedad que se da porque
es un problema en el cerebro
Mi hermano grita o rie muy
fuerte, sabe hacer algunas
cosas por si mismo pero
siempre necesita ayuda. Se la
pasa haciendo filas con sus
carritos aunque ya esta grande
eh.

Es autismo, autismo moderado. Los
doctores han dicho que no es algo que
les pasé en el cerebro.

Mi hijo habla, dice cosas congruentes
a Veces pero no siempre.

Mi hijo no habla pero sabe expresar
de alguna manera lo que quiere,
puede ser con sefias, llevandonos, o
con sonidos gque ya conocemos.

Act-casa

Climay
relaciones
familiares

Act-exterior
Aislamiento

Tra-padr

Tengo que ayudar a limpiar,
hacer la comida, ayudar a mi
hermano a levantar sus cosas.
Mi obligacion es mi tarea,
pero no me gusta cuando me
lo piden insistentemente
porque ya lo sé.

Casi no salimos por culpa de
mi hermano, entiendo que
tiene autismo pero se enoja
por cualquier cosa.

Mi mama me trata bien,
cuando esta de buenas porque
nomas tiene tiempo para mi
hermano.

Debe haber orden en la casa,
mantenerla limpia, a veces cocinaro o
ayudar, apoyar al hijo con autismo
por que no siempre puede hacer las
€0sas Y a veces es trabajo doble.
Tratamos de platicar y escuchar a
nuestros hijos, aunque no siempre se
puede.

Preferimos no salir poque el hijo con
autismo se enoja, se altera, se
engenta. La hermana se enoja, no le
perdona que nos tengamos que
regresar.

Trato de darles tiempo a los dos, pero
mi hijo con autismo necesita mas
tiempo. A la hermana trato pero
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RegyCast
Oposicion
ExigFam

Tra-Fam

“Experto”

AgrVeryBur

Me tratan muy bien, me
cuidan, me escuchan aunque
no siempre tenemos tiempo
para platicar.

A veces me enoja que me
pidan que ayude en la casa o
que cuide a mi hermano, él
puede, ya esta grande, pero de
todas maneras le ayudo.

Mis abuelitos siempre me
tratan bien, y uno de mis tios
es mi favorito porque siempre
platico con él. Me escucha y
me apoya en todo.

A veces le digo a mis tios y a
mis primos que mi hermano
no esta enfermo, que es una
condicién y que no es nada
malo.

Yo lo defiendo y les digo a los
demas codmo tratarlo porque si
le gritan, se enoja méas o si le
cambian las cosas también se
enoja.

cuando quiero ella no quiere y
cuando ella quiere yo no puedo.

Los tratamos muy bien, procuramos
darles tiempo seguln sus necesidades,
es lo que hemos aprendido.

Sélo le pido que cuide de su hermano,
que no se aproveche de su condicion
y que no lo haga enojar a propésito.

Mis papas son muy atentos con
nosotros, nos cuidan, nos apoyan,
uno de mis hermanos es quien mas
platica con la hermana.

El hermano sabe como tratar a mi
hijo mejor que yo, creo que es porque
él estd mas tiempo con él, o por la
edad, no sé.

Relacion con el
hermano

Relher-act

Relher-gust

Relher-disg

Cuando mi hermano estd de
buenas, preparamos comida,
me ensefia o0 le ensefio a
cocinar, es lo que hacemos
juntos.

El no siempre quiere jugar
pero lo entiendo porque tiene
autismo, aunque si  me
desespera, creo que se burla
de mi y eso no me gusta.

Me gusta que le guste cocinar,
se entretiene, es divertido y
ahi no se altera.

No me gusta cuando grita,
cuando llora porque asi lo
consienten mas, si de por si es
consentido, asi mas.

En realidad conviven poco, hacen
pocas cosas juntos, como cocinar,
jugar, ver la tele, pero muchas veces
el hijo con autismo no quiere y el
hermano se enoja.

Se ve que les gusta ver la tele, aunque
sea pocas Veces.

S6lo comen juntos porque asi debe
ser pero casi siempre se la pasan
peleando

La hermana me ha dicho que le
molesta que atienda méas a mi hijo
con autismo. De él le molesta que se
enoja mucho con ella, que no quiere
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ConfFam

Sent
Enojo
Tristeza

Distracc y
evitacion

Negociacién
Autosuficiencia
y Resolucion de
problemas

Triste

Trato de no pelear con mi
hermano aunque a veces si me
molestan sus gritos y que no
quiera jugar.

Me da coraje que no quiera
jugar comigo y que reciba mas
atencion de mis papas

Me da tristeza que tenga
autismo porque no tego un
hermano normal, él es
especial.

Me da alegria tener un
hermano con quien jugar
aunque a veces no lo entiendo.
Lo quiero mucho.

A veces les digo a mis papas
que prefiero limpiar mi cuarto
y que no le ayudo a mi
hermano, que le ayuden ellos.
Cuando mi hermana se enoja,
trato de calmarme porque asi
lo aprendi en el taller de
hermanos. Me dicen que
respire profundo.

Mis papas me dicen que haga
algo en casa, que les ayude y
si les ayudo aunque si me
canso.

jugar con ella, pero al platicarlo, ella
lo entiende mejor.

Los he visto pelear muy poco, pero
como todos nos peleamos alguna vez
con nuestros hermanos ¢no?

El hermano se enoja porque no le
hago tanto caso, pero sabe que es por
el autismo de mi hijo.

Sé que el hermano quiere mucho al
hijo con autismo, lo cuida, lo
entiende aunque sé también que a
VeCes Se enoja porque no quiere jugar
con él.

El hermano me dice lo que quiere, lo
que le gusta y lo que no le gusta,
tratamos de hacer acuerdos, pero casi
siempre yo le digo qué hacer.

El hermano estd aprendiendo a
calmarse, ya no se enoja tanto pero es
que ha aprendido en el taller de
hermanos.

Preocupaciones
futuras

Preocu-yo

Preoc-her

Me preocupa cuando voy baja
de calificaciones, siento que
no aprendo pero sé que si
puedo

Me preocupa que estd muy
gordo, su sobrepeso es porque
estd mucho tiempo en la
cocina.

Espero que cuando €l sea
grande viva con mi mama,
ella siempre lo cuida, aunque

De la hermano noto que baja y sube
de calificaciones, me preocupa saber
cémo se siente, platicamos pro a
veces pienso que no me dice todo.

Le he dicho al hermano que mi hijo
con autismo vivird conmigo siempre
y que él no se preocupe, que no
tendra que cuidarlo, pero eso fue hace
mucho tiempo, como 2 afios, no sé si
se acuerde.
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ya sé que debo cuidarlo
siempre porque es mi
hermano y quiero que tenga
novia, pero no podra por ser

como es.
Preoc-pa Me preocupa que mi mamano Del papa de ellos no sabemos nada,
Mie tenga trabajo. me preocupa tener trabajo porque es

Me preocupa que les pase algo  incémodo vivir con mis papas, ain
a mis papas, que se enfermen asi me han dado independencia en
0 algo por atender a mi mis decisiones.

hermano.

Este grupo esta conformado por 7 nifios. Tienen mayor claridad de informacién acerca del
TEA, identifican mas aspectos positivos que negativos en el nifio con TEA, lo cual coincide
con la informacion que tienen sus padres. Podria ser que si los padres tienen informacion
precisa, es mas facil que los hermanos comprendan el trastorno y, por tanto, comprendan mas

a sus hermanos con TEA.

En cuanto a las relaciones familiares, los hermanos saben que tienen que apoyar a sus padres
porque los padres asi lo han manifestado. Se hace evidente que los padres tratan de platicar
mas con sus hijos, lo cual es positivo pues los nifios no perciben tanta exigencia familia, lo
ven como un apoyo a la familia. Sin embargo, igual que los otros grupos de hermanos,
tampoco salen mucho pero, la diferencia es que los hermanos entienden mejor la situacion,
saben qué cosas les afectan a los nifios con TEAy, por tanto, no sufren tanto. Aungue también
se enojan porque no salen, el enojo se manifiesta a través de la comunicacién. En este caso,
también se encontrd la categoria “experto”, en el que los hermanos les dicen a sus familiares
cémo tratar al nifio con TEA, lo defienden, lo apoyan porque saben qué es lo que necesita su

hermano.
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En general, se llevan muy bien, también se enojan porque el nifio con TEA no siempre quiere
jugar con ellos pero saben que es porque tiene autismo y no porque se caigan mal. Por lo
mismo, tratan de no pelear, lo entienden, lo comprenden, juegan a lo que el nifio con TEA
quiere, aunque a veces si les da coraje que lo atiendan mas que a ellos. La tristeza también
se hace evidente porque su hermano tiene autismo y saben que es especial, que necesita
mucha ayuda. Sin embargo, en este grupo se manifiesta con claridad la alegria de tener un
hermano con quien jugar, independientemente del autismo, lo quieren mucho y es algo que
los padres también notan. En este caso, resalta que existen algunas estrategias funcionales de
afrontamiento como son la negociacion y autosuficiencia, pues los hermanos de este grupo
saben pedir las cosas a sus padres, los padres negocian y asi los hermanos son capaces de
resolver algunos problemas. Por otro lado, los hermanos intentan calmarse solos, algunos de
ellos han ido a talleres de hermanos, por tanto, saben que deben controlar sus emociones. Es
un dato importante porque se corrobora que la ensefianza de estrategias de afrontamiento

favoreceria el bienestar de los nifios.

Finalmente las preocupaciones son propias y de sus hermanos. Les preocupa la salud del nifio
con TEA, la salud de sus padres y sus padres estan preocupados por los dos, tanto por lo
académico como por la salud. En este caso si se ha platicado acerca del futuro del nifio con
TEA, en donde se ha manifestado que el hermano no debe preocuparse. Es un indicador
importante porque reafirma que la comunicacién entre padres e hijos es relevante para

favorecer que toda la familia se encuentre lo mejor posible.

A continuacion, se presenta un analisis comparativo de los grupos, se observan pocas

diferencias en cuanto a las categorias obtenidas, pero que son categorias importantes que
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subrayan el por qué de las diferencias entre los problemas que presenta cada grupo. En la
Tabla 25 se presenta un resumen de las categorias obtenidas en cada grupo. Destaca que hay
categorias que no aparecieron en todos los grupos, estas categorias son: Regafio y castigo,

experto, distraccion, evitacion, tristeza, preocupaciones por los padres y tristeza.

Tabla 25. Categorias presentes en cada grupo

Categorias Grupos
G1. G2. G3. Mixtos G4. Sin
Internalizados Externalizados problemas
Informacion * * * *x
recibida
Informacion vivida * * * *
Actividades en casa * * * *
Aislamiento * * * *
Trato de los padres * * * *
Regafio y Castigo * * * -
Exigencia Familiar * * * *
Trato Familiar * * * *
Experto * - - *
Agresion verbal y - * * -
burla
Relacion con el * * * *
hermano
(actividades)
Relacion con el * * * *
hermano (gustos)
Relacion con el * * * *
hermano (disgustos)
Conflictos familiares * * * *
Sentimientos * * * *
EanO * * * *
Distraccion - - * -
Evitacion * - * -
Oposicién * * * *
Tristeza * - * -
Preocupaciones * * * *
propias
Preocupaciones por * * * *
el hermano
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Preocupaciones por - * * *
los padres
Miedos * - * *

En el caso de la categoria Informacion recibida, se observaron diferencias importantes pues
el grupo “sin problemas” demostrd contar con informacién mas precisa, lo cual le hace
comprender méas el comportamiento de su hermano. La categoria regafio y castigo no se
observo el grupo “sin problemas”, lo cual indica que las posibles sanciones que los padres
dan a sus hijos son menos que en los otros grupos y, por tanto, los nifios presentan menos

problemas.

Una categoria importante es la de “Experto”, en la cual se encontré que los hermanos
ensefian a sus familiares como tratar al nifio con autismo, desde los gustos hasta la forma de
hablarles para que no se alteren. Es una categoria que aparecié en el grupo de nifios con
problemas internalizados y nifios sin problemas. Cabe aclarar que no es que todos los nifios
lo hagan, pero es relevante como un punto adicional a lo que se ha encontrado hasta el

momento en algunos estudios cualitativos.

La distraccion y evitacion son categorias que se presentaron en el grupo de nifios con
problemas mixtos, se entiende que veian la television o hacian algo diferente con tal de no
enfrentar los gritos de sus hermanos. Parece una forma diferente de enfrentar estas
situaciones, con respecto a los demas grupos. Seria importante identificar por qué o para qué

lo hacen.

La tristeza aparecié en los grupos internalizados y mixtos. Es una categoria légica pues

generalmente los nifios con problemas internalizados tienen mas tristeza; en el caso de los

170



nifios con problemas mixtos, se entiende que uno de los problemas son internalizados por lo

que es logica la aparicion de tristeza.

Las preocupaciones por los padres y los miedos son categorias que no aparecieron en los
nifios con problemas internalizados y nifios con problemas externalizados respectivamente.
Por un lado, parece que no hay interés en lo que pasa con los padres, la preocupacién méas
grande esta centrado en el hermano y los miedos que se presentan en los demas grupos son
porque les preocupa que sus papas se enfermen o les pase algo, lo cual los nifios con

problemas externalizados no manifiestan.

Analisis de informacién ofrecida por los padres

Aunque el objetivo de este trabajo no fue conocer la percepcion de los padres, se encontraron
respuestas importantes respecto a las categorias analizadas. Se hallo que la informacion que
los padres tienen es bastante, es suficiente para explicarla a los hermanos, aungue el
diagnostico era impreciso pues les habian ofrecido éste desde hace mucho tiempo. Sin
embargo, los padres coinciden en que notaron algo “raro” en sus hijos desde que ellos eran

pequefios, lo cual los llevo a un proceso muy largo para identificar lo que le pasaba.

En cuanto a las reglas familiares, se observé que los padres tratan de establecer limites a sus
hijos, incluido el nifio con TEA, sin embargo, aceptan que las reglas no son iguales para
ambos pues depende de las capacidades que tienen los nifios. Se dan cuenta también que los
hermanos tienen mas responsabilidades que sus hijos con TEA, por lo cual a veces los relegan
0 los consienten también cuando les compran algo o no son consistentes en las reglas, lo cual

confunde a sus hijos y a ellos mismos.
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Los padres, igual que los hermanos, notan que salen poco, que tienen pocas actividades en el
exterior, esto es debido, principalmente, a que el nifio con TEA sufre alteraciones en su
comportamiento por el exceso de ruido, de gente, de luz, porque hay minimas alteraciones
en la rutina, porque no se le permite conocer el espacio a su propio ritmo; por estas razones,
el nifio con TEA se altera, grita, llora, tal vez avienta cosas, se tira al piso, lo cual hace que
tanto los padres como los hermanos se sientan avergonzados y prefieren retirarse del lugar
en donde estén. Una de las madres dijo “nos tenemos que ir porque la gente nos ve y nos da
pena”. Esto es evidencia de aislamiento social que se ha reportado en diversos estudios que

se analizaran en la discusion.

Los padres perciben que sus hijos se llevan bien en términos generales, juegan y se pelean
como todas las personas que tienen hermanos. Las razones son variadas, puede ser porque
no se prestan sus juguetes, porque quieren ver diferentes programas en la television o porque
uno quiere una cosa Yy el otro otra cosa. Sin embargo, en este caso, quedé muy claro que la
principal razén por la cual el hermano se enoja, es porque el nifio con TEA grita “demasiado”,
“llora por todo” o “no le hace caso”. Los padres entienden que no hay tanta interaccion como
quisieran, juegan pero “separados”, cuando quieren jugar juntos, juegan a los que el nifio con
TEA quiere porque si no, se enoja, Yy si el hermano no quiere, entonces no hay juego. En
general, los padres se dan cuenta que el hermano quiere mucho al nifio con TEA porque
observan que le ayudan a recoger sus juguetes, que lo cuidan, que lo protegen y que juegan

a pesar de todo.

Las preocupaciones de los padres son variadas, coinciden en que quisieran estar bien para no

faltar a sus hijos, quisieran que su hijo con TEA adquiera habilidades basicas para que no
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necesite tanta ayuda conforme va creciendo y, asi, el hermano no tenga que cuidarlo cuando
sean mas grandes. Sin embargo, todos los padres dijeron que no desean que su hermano cuide
al nifio con TEA, que saben muy bien que el hermano requiere independencia y que no tiene
la obligacion de cuidar a su hermano. Por tanto, estdn en proceso de evaluacion de
alternativas para saber qué pasara cuando ellos falten. Por ahora, es claro que esta vision no
corresponde con los hermanos, pues algunos de ellos afirman que saben que cuidaran a su

hermano cuando sean grandes aunque sus padres no les hayan dicho directamente.

Red cualitativa entre categorias
El siguiente paso para comprender la informacion cualitativa obtenida, es la elaboracion de
una red conceptual que indique la forma en que las categorias estan relacionadas. En la

Figura 1. Se observa la Red general por categorias.
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De acuerdo con lo observado en la red se puede entender que la informacién impacta en los
sentimientos de los hermanos. Es decir cuando se recibe informacion acerca del TEA (INF-
REC) y esta es comprendida podria generar sentimientos positivos, pero, cuando no se
comprende en su totalidad, se pdrian generar sentimientos negativos como el enojo. Por otro
lado, la forma en que viven el TEA (INF-VI1V) esté relacionada también con los sentimientos,
principalmente con el enojo; se encontr6 que los hermanos perciben a los nifios con autismo
como quienes gritan, no hablan, no quieren jugar con ellos, lo cual les genera malestar
general.

La relacion con el hermano es otra de las categorias generales que se observaron en la red.
Es posible darse cuenta que las cosas que al hermano le gustan o le disgustan del nifio con
TEA, estan vinculadas con el tipo de informacidn que se tiene, también con sentimientos de
alegria y enojo. Es decir, cuando los nifios tienen informacion adecuada, realizan actividades
juntos (RELHER-ACT), los hermanos se sienten felices de jugar con los nifios con TEA; sin
embargo, también hay cosas que les digustan como que peguen, griten, no hagan nada, no
permitan que jueguen juntos, que generan sentimientos como el enojo porgue los hermanos
perciben que les caen mal al nifio con TEA. Ademas, las relaciones entre hermanos estan
asociadas a las relaciones familiares, especificamente con el aislamiento social (AisSoc), es
decir, los nifios manifestaron que casi no salen a la calle, al super o alguin porque su hermano
se altera, se enoja, se engenta y eso hace que no se lleven bien entre ellos.

La tercera categoria general es la de Clima y relaciones familares, en la cual se observa que
existe exigencia familiar (Exgfam) asi como regafios y castigos (RegyCast), los cuales
dependen de las actividades que se realizan en casa como la limpieza, las tareas o, incluso,

las responsabilidades que se tienen para con el nifio con TEA. Cabe incluir en este momento
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la relacion tan amplia que tiene el enojo con diversas variables como las relaciones con el
hermano, la informacion, el regafio y castigo, la exigencia familiar, el trato que reciben de
los padres (TRA-PA) y de sus familiares cercanos (TRA-FAM), lo cual se entiende cuando
los hermanos mencionan que sus padres en general los tratan bien, pero se dan cuenta que
hay un trato preferencial hacia el nifio con TEA y que los familiares cercanos se burlan de
los hermanos y a veces de los nifios con TEA. De esta categoria cabe resaltar también que
los nifios son capaces de solucionar problemas (ResProb), podria explicarse como resultado
de las exigencias familiares que permiten que los nifios resulevan los problemas y también
podria estar asociado a la relacion con el hermano, pues casi todos deben cuidarlo, apoyarlo,
ayudarlo, ensefiar a los demas como tratarlo y eso implica que aprenda a resolver algunos
problemas cuando sus papas estan ocupados 0 no estan.

Finalmente, se deja evidencia que las preocupaciones de los hermanos (PREOC-HER) estan
relacionadas con la tristeza pues manifiestan que se sienten mal porque su hermano no puede
hacer lo mismo que ellos o les preocupa que le pase algo al nifio con TEA. Ademas, las
preocupaciones se relacionan con la informacion vivida (INF-VIV) ya que se percibe mas
que los nifios con TEA son quienes lloran, se enojan, no saben hablar, no saben jugar; por
tanto, la preocupacién gira en torno a que no se sabe con claridad cual podria ser el futuro

del nifio con TEA en funcion del diagndstico y prondstico médico o psicoldgico.
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Discusién y Conclusiones

El objetivo general de este trabajo fue la caracterizacion de los hermanos de nifios con TEA.
En cuanto a los datos sociodemogréficos, es importante retomar el orden de nacimiento de
los hermanos, con respecto al nifio con TEA, el cual da evidencia de dos posibilidades: Que
tal vez los hermanos menores son muy cercanos en edad al nifio con TEA y el diagndstico
fue hecho cuando ya existian los dos hijos; la otra posibilidad es que, s6lo en algunos casos,
cuando hay un primogénito diagnosticado con TEA, se decide tener un segundo hijo. Esto se
conoce como riesgo de recurrencia, el cual expresa el riesgo de que otro miembro de la
familia resulte afectado (Sandin et al., 2014)

En relacion al orden de nacimiento se han realizado diversas investigaciones que ofrecen
resultados importantes, en donde se demuestra que cuando los hermanos son mayores que el
nifio con TEA, hay mayor comprension, respeto, tolerancia, aunque también hay mayor estrés
debido a que es a ellos a quienes les “corresponde” cuidar a su hermano con diagndstico de
TEA, ademas de las responsabilidades como hijo mayor (Tomeny, et. al. 2014).

Siguiendo con los datos sociodemograficos, las respuestas de algunos nifios en cuanto a si su
Padre vive 0 no, es un dato importante que muestra la percepcion de los nifios con respecto
a la ausencia de los padres, pues vivan o no vivan con ellos, los nifios perciben que sus padres
no estan con ellos. Es una evidencia también de lo que menciona Nufiez (2007): el hecho de
cuando hay una persona con discapacidad en la familia, generalmente el padre se ausenta o
tiene que trabajar mucho para sobrellevar los gastos de la familia.

Otro dato importante dentro de las variables sociodemograficas, es el porcentaje de hermanos
de nifios con autismo que viven en familia extensa pues indica que tienen influencia de

abuelos, tios y primos en su comportamiento y emociones. Este dato concuerda con que las
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familias con un integrante con discapacidad, requieren el apoyo de la familia extensa tanto
en lo econdmico, como en el apoyo social (Nufiez, 2007).

En la familia se incluyeron los datos basicos de los nifios con TEA, entre los que cuentan la
edad y sexo. En este sentido, se corroboré la prevalencia de este Trastorno con respecto al
sexo, en donde se sabe que hay mas nifios que nifias con Autismo (Fombonne et al., 2016)
También se hace evidente que, actualmente, se detectan los casos de TEA en edades
tempranas, incluso desde los 4 afios de edad (Szatmari et al., 2016).

Actualmente, el TEA esta considerado como espectro, en el que se incluyen niveles bajos,
intermedios y altos de funcionamiento. En este nuevo concepto, se integraron las
clasificaciones de Asperger y Autismo, por lo que el didgnostico debe ser TEA (American
Psychiatric Association, 2013) El Diagnostico de los nifios en esta muestra, indica que la
clasificacion actual todavia esta en proceso de aplicarse en todas las instituciones, ademas de
identificar diversos diagndsticos que no son totalmente claros, pero indican el grado de
autismo y comorbilidad. En este sentido, algunos investigadores han encontrado que los
niveles de gravedad del TEA correlaciona con mayores niveles de estrés en los miembros de
la familia (Lecavalier, Leone & Wiltz, 2006). Sin embargo, en este trabajo el diagndstico se
obtuvo Unicamente por medio del reporte parental o con base en la informacion del
expediente y no era un objetivo al que se quisiera llegar.

La ocupacion de las madres indica que poco menos de la mitad de esta muestra se queda al
cuidado de sus hijos, por tanto, la otra mitad sale a trabajar, por lo que se observa lo que
sucede en un gran nimero de familias mexicanas actuales. En estos casos, los hijos quedan
a cargo de los abuelos u otro familiar, provocando un cambio importante en la forma en que

se relacionan padres e hijos (Capulin, Diaz, & Roman, 2016) Si se recuperan los datos de las
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familias que tienen un integrante con discapacidad, se recordard que, en estos casos,
generalmente son las Madres quienes se dedican al cuidado de los hijos y las tareas del hogar
mientras los padres trabajan, o quiza se trata de padres ausentes como en el caso de algunas
familias monoparentales (Ndfiez, 2007).

Los hermanos que participaron en este estudio, perciben que casi siempre se les puede
comprar lo que necesitan y que pocas veces falta el dinero. En este sentido, se puede decir
que los nifios se dan cuenta del esfuerzo que realizan sus padres para brindarles todo lo que
necesitan, sea escolar o personal, aunque también se dan cuenta que no en todos los casos
existe esta posibilidad, debido, quiza, a que la situacion economica es muy baja y que los
padres solamente tienen dinero para comprar lo basico, ademas de cubrir los gastos para
atender al nifio con TEA. Es importante recordar que en varios casos reciben el apoyo
familiar de abuelos o tios y que ambos padres trabajan por lo que no solamente son los padres
quienes aportan el dinero.

En cuanto a la calificacion escolar, En general, estos datos indican que la presencia de un
nifio con TEA, no necesariamente afecta al rendimiento escolar de los hermanos. Ademas
que da evidencia que en la familia se proporciona la educacion béasica y se procura tanto al
nifio con TEA, como al hermano, para que logren un desarrollo académico 6ptimo de acuerdo
a sus propias caracteristicas.

Enelanalisis correlacional entre los Factores de Afrontamiento y los Factores de Estrés,
se encontré una correlacion positiva entre Afrontamiento Disfuncional y Exigencia Familiar.
Esto indica que existe relacién importante entre las estrategias que los nifios utilizan como
enojo, oposicion, autoagresion o aislarse con las situaciones, con las situaciones en las que

los mayores le demandan actividades que no son propias de su edad (como hacer algln
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mandado) o que no hay equidad entre lo que se les exige a ellos con lo que se les pide a sus
hermanos. En este grupo de hermanos, la estrategia que més se utiliza es el enojo. Por tanto,
podria haber enojo cuando a los nifios se les exige mas que a sus hermanos. Se encontrd
también una correlacion positiva entre afrontamiento disfuncional y regafio y castigo; es
decir, las estrategias de afrontamiento arriba sefialadas, estan relacionadas con el factor
regafo y castigo, el cual se refiere a las sanciones de los padres derivados de su mala
conducta, de bajas calificaciones o de no hacer la tarea; en esos casos, los nifios podrian
percibir que el castigo es que no le compren lo que pide y, quiza, por eso se enoja, agrede o
se aisla. En algunos estudios, se han encontrado estrategias disfuncionales derivadas de las
dificultades familiares cuando hay un nifio con TEA (Tomeny et al., 2012)

No se encontraron correlaciones entre factores de afrontamiento funcional y factores de
estrés. Lo cual es coherente, pues se esperaria que las estrategias de afrontamiento
funcionales tales como la negociacion, autocritica, resolucion de problemas, adaptacion y
busqueda de apoyo, eviten que los nifios se estresen o que el estrés bajo permita una
adaptacion funcional.

En cuanto a las correlaciones entre los Factores de Afrontamiento y los Problemas
Externalizados e Internalizados, en este grupo de hermanos, se encontraron correlaciones
positivas entre el Factor Disfuncional y problemas externalizados. Esto indica que las
estrategias de enojo, oposicidn, autoagresion y aislamiento social se relacionan con los
problemas disruptivos, agresion y autolesiones. Es decir, cuando los nifios no respetan las
reglas, desobedecen a los adultos, lo hacen con enojo. Ademas podrian presentar dificultades
emocionales como la depresién o ansiedad, manifestandolo a través del enojo, oposicion o

autoagresion. Se puede decir entonces que las estrategias disfuncionales se presentan cuando
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los nifios se sienten solos, tristes, que no les ponen atencidn o que tienen pocos amigos, puede
ser también cuando los nifios intentan hacerse dafio o se observa también cuando le pegan a
alguien o a algun objeto.

Ademas, se encontro correlacion entre Afrontamiento centrado en la emocion con problemas
internalizados, lo cual significa que existe relacion entre la tristeza y el miedo con la
depresion y la ansiedad. Méas con ansiedad, es decir, los nifios recurren a pensamientos o
actividades que los distraigan cuando se sienten tristes, solos o sienten que nadie los escucha.
Se encontrd también correlacion entre el Factor de Afrontamiento centrado en la emocion y
problemas, especificamente entre la Tristeza y problemas internalizados, es decir, que hay
asociacion entre la tristeza con la depresion y ansiedad. La correlacion se dio también con la
depresion, lo cual indica que ante la tristeza, también hay sensacion de soledad, que nadie
los escucha o que tienen pocos amigos; de igual manera, la tristeza correlaciona y con
autolesiones, , es decir, los nifios que se sienten tristes, lo podrian manifestar a través de la
intencidn de hacerse dafio a si mismo. Por otra parte, el Miedo correlaciona con ansiedad, lo
que indica que esta estrategia se relaciona con el nerviosismo y preocupaciones por
situaciones escolares o familiares.

En el caso del Factor de Afrontamiento evitativo, la estrategia distraccion correlacioné con
la depresion, esto indica la asociacion entre distraerse de la situacion que le exige ciertas
demandas con la sensacion de tristeza, soledad o tener pocos amigos. Por otra parte, la
evitacion correlaciond con depresion, es decir, la evitacion o evasion de alguna situacion de
conflicto con la sensacion de tristeza, soledad o tener pocos amigos. Ademas, la evitacion se

asocia con las autolesiones, lo cual indica una relacién con la intenciéon de hacerse dafo.
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Se encontraron muchas correlaciones significativas; por tanto, se afirma que si existe
correlacion entre los factores de afrontamiento con los tipos y subtipos de problemas
externalizados e internalizados de hermanos de nifios con TEA.

En cuanto a la correlacion entre Problemas externalizados e internalizados y estrés, se
encontraron asociaciones entre el factor Regafio y castigo con la disrupcion, es decir, cuando
los nifios reciben alguna sancién por mala conducta o bajas calificaciones, o0 que quiza que,
como castigo no les compren lo que pidan, desobedecen a los adultos, son “contestones”,
hablan mal de los demas, quizad digan groserias o viceversa. No hubo correlaciones
significativas entre los demas factores. , lo cual quiere decir que aunque haya falta de atencion
familiar, comentarios de burla, no valorar los pensamiento y sentimientos de los nifos,
presion escolar, exigencias familiares, conflictos familiares o miedos, no hay una asociacion
significativa con quienes presentan problemas de disrupcion, agresion, autolesiones,
depresion o ansiedad.

En cuanto a los Problemas Internalizados y Externalizados, la clasificacion por grupos,
(G1. Internalizados, G2. Externaliados, G3. Mixtos, G4. Sin problemas), facilito la
descripcion de lo que pasa con esta muestra en relacion al estrés y afrontamiento. Aunque
también se encontraron datos importantes como muestra general.

En esta muestra de hermanos, la disrupcién es uno de los subtipos de problemas en donde
hay mas nifios, se trata de aquellos nifios que tienden a desobedecer a sus padres 0 maestros,
de jugar cuando no esta permitido, entre otros comportamientos que implican desafiar al
orden y a las reglas. Este resultado coincide con los datos encontrados por (Hastings, 2003a)
quien encontrd problemas externalizados e internalizados con base en la percepcion de los

padres. De cualquier manera, es importante dar seguimiento a también a los nifios que
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aparentemente no tienen problemas dirsuptivos, porque se ha encontrado que adolescentes
con un hermano con discapacidad presentan esta problematica (Smith, Elder, Storch, &
Rowe, 2015). Por tanto, el seguimiento en edades tempranas, seria una forma de prevenir
dificultades posteriores.

En cuanto a la percepcion de estrés, se encontraron niveles promedio, en riesgo Yy riesgo
significativo. En el caso de los nifios que perciben estrés en nivel promedio, significa que
este grupo de nifios encuentra su entorno con las dificultades cotidianas en un nivel en el que
muchos nifios de estas edades también lo perciben asi. Logran adaptarse a las reglas de los
padres, al entorno familiar y escolar, son situaciones que no afectan su desarrollo (Lucio,
Duran y Romero, 2015). Estos datos coinciden con los reportados por (Mccall, 2013) en el
que se encontrd que los factores de estres de hermanos de nifios con Autismo son semejantes
a los nifios en donde no hay una persona con discapacidad.

Por otro lado, los Factores en los que se percibe mayor estrés son Exigencia Familia y Regafio
y Castigo. En primer lugar, estos resultados indican que los nifios perciben a su entorno como
altamente demandante y/o amenazante en su familia. En el Factor Exigencia familiar, se
encontrd que los nifios perciben que sus padres les piden cosas que no corresponden con su
edad y en el caso del Factor Regafio y Castigo los nifios refieren que les molesta que sus
padres les regafien o castiguen por su conducta, que los regafien por sacar malas
calificaciones, etc. (Lucio, Duran y Romero, 2017) En este sentido, algunos investigadores
encontraron que los factores familiares son fuente importante de estrés en los hermanos de
nifios con autismo (Petalas et al., 2012)

Respecto al Afrontamiento, se observo que, en cuanto al factor funcional, pocas veces

utilizan estrategias como la negociacién, basqueda de apoyo, resolucién de problemas. El
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Factor Evitativo también es utilizado raras veces. En cuanto al factor disfuncional, los nifios
utilizan estrategias como el enojo, oposicion, autoagresion o aislamiento social. En el Factor
Centrado en la emocidn, el grupo podria utilizar méas estrategias como la tristeza y el miedo.
En los estudios existentes sobre Afrontamiento, se ha encontrado que uno de los factores que
mas se utilizan en nifios pequefos es el factor emocional y el que menos utilizan es la
autocritica (Ross & Cuskelly, 2006; Seltzer, Orsmond, & Esbensen, 2010) lo cual quiere
decir que este grupo de hermanos...

En cuanto a los subgrupos caracterizados como con riesgo de “problemas externalizados”,
riesgo de “problemas mixtos” o “sin problemas”, se encontrd que los nifios que tienen
problemas externalizados utilizan mas el afrontamiento disfuncional que los nifios que
tienen problemas mixtos, ademas del factor disfuncional, también utilizan el centrado en la
emocion, tienen un nivel de estrés alto en el factor regafio y castigo. Ademas, en el grupo de
nifios con problemas mixtos, los factores de exigencia familiar y regafio y castigo son los
que se encuentran en un nivel alto. Lo cual indica que el mayor factor de estres se encuentra
en las condiciones familiares y no tanto en la relacién con el hermano con TEA. Esto
concuerda con las investigaciones que han encontrado que, entre las fuentes principales de
Estrés, estan las exigencias de los padres hacia los hermanos (Petalas et al., 2012; Rivers &
Stoneman, 2003)

Finalmente, se identifico que las diferencias entre estos grupos son estadisticamente
significativas solamente en el Factor de afrontamiento disfuncional. Especificamente entre
el grupo “sin problemas” y “mixtos”. En ninglin otro Factor se encontraron diferencias, ni en
Afrontamiento, ni en Estrés. Por tanto, se acepta la hipdtesis nula, la cual indica que no hay

diferencias significativas entre estos grupos.
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En cuanto al analisis cualitativo se hizo evidente que todas las experiencias son diferentes
para cada nifio y su familia. Sin embargo, se encontraron algunas similitudes con respecto a
las familias descritas. Se halld que la Informacion recibida no siempre corresponde con la
informacién vivida por los nifios y padres. Es decir, aungque tedricamente existe una
definicion de autismo, ésta se comprende mejor a través de la cotidianeidad, de la
convivencia diaria con un nifio diagnosticado con TEA. Esto depende del diagnostico
recibido, en el que se incluye la calidad del diagnostico pues el diagndstico debe ser preciso
y claro para los padres y asi lograr una mejor intervencion. La informacion es imprescindible
para comprender a un nifio con autismo, por lo que se entiende que si la informacion no es
completamente clara, los hermanos no entenderan por qué su hermano se porta como se porta.
Matizar un poco por la definicion de autismo

Por otro lado, las relaciones familiares son muy importantes para cualquier nifio. En este
caso, se vuelven todavia mas importantes ya que se requiere de una organizacion o
reorganizacion debido a las necesidades manifiestas del nifio con TEA. Los hermanos se dan
cuenta que el nifio con TEA necesita mas cuidado, mas atencion, mas apoyo por parte de sus
padres, lo entienden, pero también se enojan porque sienten que su hermano es el consentido.
Es la situacion que se ha encontrado en diferentes estudios (Tomeny, et. al., 2012; Joy,
Cebula & Fletcher-Watson, 2016).

Las actividades que realizan en casa, tanto los padres como los hermanos de nifios con
autismo, son casi como las de cualquier familia, en las que se necesita que los hijos ayuden
a limpiar, que hagan sus deberes escolares y que se porten con respeto dentro del hogar. Sin
embargo, se encontré que los hermanos de nifios con autismo, ademas deben cuidar su

hermano, ayudarle a levantar las cosas y hacer cosas como limpiar, barrer o trapear para
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ayudar a los padres. Son actividades del hogar que se les exige porque la mayor atencion se
brinda al nifio con TEA. La reorganizacion de actividades familiares es una de las
consecuencias de que exista un nifio con discapacidad (Nufiez, 2007).

Las actividades fuera del hogar son muy pocas debido al comportamiento del nifio con TEA,
pues éste se puede alterar con los ruidos, con el exceso de gente, con algunos olores y puede
cambiar su conducta de un momento a otro. Puede que grite, llore, que se enoje porque
cambian la rutina y esto hace que la familia retorne a su hogar. En las fiestas sucede algo
parecido, pues la musica, el ruido de otros nifios o la comida podrian no gustarle al nifio con
TEA. Es por eso que la familia decide no salir o salir solamente a lugares donde “ya los
conocen” para evitar problemas. Esta informacion ha sido encontrada en otros estudios sobre
los hermanos y padres de nifios con autismo (Connell, Halloran, & Doody, 2014; McHale,
Updegraff & Feinberg, 2016; Tomeny, Ellis, Rankin & Barry, 2017, Rea-Amaya, 2014).

En cuanto a la relacion entre hermanos, es importante sefialar que los hermanos quieren
mucho a los nifios con TEA, los cuidan, los protegen, juegan con ellos, los tratan como en
cualquier relacion fraterna. Es evidente también que existe enojo, tristeza, miedo, cansancio
por los gritos, el llanto, las dificultades del nifio con TEA y la forma en los padres lo tratan
pero eso no implica rechazo hacia el hermano; al contrario, los hermanos se acercan para
jugar, para estar con ellos y hasta se molestan cuando el nifio con TEA no quiere jugar con
ellos. Esta relacion fraterna es vital para que los nifios se sientan seguros, sientan que tienen
un aliado en su vida diaria, por lo que cuidan esa relacién al mayor grado posible (Tomeny,
et. al., 2017, McHale, et. al. 2016; Braconnier, Coffman, Kelso & Wolf, 2017).

Los factores que podrian provocar estrés, estan vinculados al trato familiar, a los castigos, al

miedo a que el nifio con TEA se altere, se enoje o quiera pegar, también estan relacionados
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con la diferencia de trato que reciben por parte de sus padres, asi como por las preocupaciones
presentes y futuras, pues les preocupa que su hermano aprenda y que ellos cuidarén de su
hermano. Tienen claro que lo cuidaran con mucho gusto pero implica que desdea ahora deben
organizarse, aprender a convivir con él. Por lo anterior, se entiende que los factores de estrés
encontrados en diferentes estudios no necesariamente tienen que ver con el nifio con TEA
(McHale, et. al. 2016).

Finalmente, este trabajo dio evidencia de que los hermanos de nifios con autismo tienen
mucho que decir sobre lo que les preocupa, lo que les molesta, lo que sienten y también estan
dispuestos a brindar apoyo a su hermano. Se puede decir que tienen una vida semejante a la
de cualquier nifio que tenga un hermano, la Unica diferencia es que en su familia hay alguien
con una condicién de la cual estan aprendiendo para mantener su propio equilibrio y ayudar

al equilibrio de su hermano.
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Guia general de intervencion

“Afrontamiento del estrés de hermanos de nifios con Autismo”

Objetivo General: Desarrollar y evaluar las estrategias de afrontamiento al estrés de
hermanos de nifios con Autismo que presentan altos niveles de estrés, problemas de conducta
y emocionales, a través de un taller psicoeducativo para favorecer la adaptacion psicosocial

en su familia.

Participantes:

Padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista

Hermanos de nifios con Trastorno del Espectro Autista (8 a 12 afios) que presentan altos
niveles de estrés, problemas de conducta y emocionales.

Moderador(es): Un moderador general y dos personas de apoyo.

Método: Pretest - Post-test

Sesiones, temas, objetivos y actividades generales propuestos

# Sesion Tema Objetivo Actividad(es)
1 Presentacion e Conocer el objetivo  Presentacion de los
introduccion (Padres  general del taller e participantes
e hijos) introducir a fiifios y Presentacion de
padres en la informacion breve
importancia del sobre
afrontamiento al afrontamiento y
estres. estres.
2 Evaluacion del Evaluar el estrés y Dinamica de
Estrésy afrontamiento con la  integracion grupal
Afrontamiento EIEyYEIA Aplicacion de la
EIE, EIA
3 Evaluar los Evaluar los problemas Dinamica de
problemas internalizados y integracion grupal
internalizados y externalizados con Aplicacidn del
externalizados CPIEN CPIEN
4 ¢Qué es el autismo?  Ofrecer informacion Presentacion de
béasica sobre el informacion a
autismo? través de juegos,
videos y escrita.
5 Sentimientos de los Conocer los Actividades

hermanos de nifios
con autismo

sentimientos de los
hermanos de nifios
con autismo (gustos,

dinamicas para
identificar los
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6

9

Relaciones entre
hermanos y nifios
con autismo

¢Como vamos en la
familiayen la
escuela?

Sesion para los
padres (identificar
experiencias propias
y de los hermanos)

Interactuando con mi
hijo (hermano)

intereses, emociones, sentimientos de los

molestias) hermanos.
Ofrecer estrategias de Elaboracion de
autorregulacion para dibujos.
controlar sus propias Estrategias de
emociones. autorregulacion
emocional

Conocer la forma en Conversaciones
que se relacionan los  grupales donde se

hermanos con los presenten las
nifios con autismo. experiencias.
Elaboracion de
dibujos.

Estrategias de
relacion entre

hermanos.
Conocer aspectos Actividades
generales de grupales sobre la
adaptacion en la adaptacion familiar
familia y en la escuela y escolar
de los nifios Estrategias de
Ofrecer estrategias de  adaptacion familiar
adaptacion familiar y y escolar
escolar
Conocer las Actividades
experiencias grupales sobre
familiares y experiencias de los
personales de los padres y de sus
padres de los nifios. (dibujos, juegos,
Conocer su vision dinamicas)
acerca de los Alternativas de
hermanos regulacion de
Ofrecer alternativas emociones
para la
autorregulacion de
sus propias
emociones
Conocer la forma en Actividades
que los padres grupales acerca de
interactuan con el la interaccion de
hermano padres con
Conocer las hermano (juegos,

emociones que se dinamicas, dibujos)
presentan en la
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10 Evaluacién del
Estrésy
Afrontamiento
11 Evaluar los
problemas

internalizados y
externalizados
12 Cierrey
conclusiones (Padres
e hijos)

interaccion cotidiana
padres-hijo
Ofrecer alternativas
para la interaccion de
los padres con el
hermano

Evaluar el estrés y
afrontamiento con la
EIEyEIA

Evaluar los problemas
internalizados y
externalizados con
CPIEN
Conocer las
conclusiones propias
de padres e hijos
Ofrecer resultados de
aplicacion de pruebas
Ofrecer conclusiones
generales del taller
Agradecer la
participacion de los
padres

Estrategias de
interaccion padres-
hijos
Estrategias de
corregulacién
emocional.
Estrategias para
establecer acuerdos
entre padres e
hijos.
Dindmica de
integracion grupal
Aplicacion de la
EIE, EIA
Dindmica de
integracion grupal
Aplicacion del
CPIEN
Actividades
grupales sobre las
conclusiones
generales del taller
(convivio, juegos,
dinamicas)
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Apéndices

Apéndice 1. Ficha Sociodemografica para Nifios.

Instrucciones: tacha la respuesta que mejor corresponda a tu situacion.

1. ¢ Vive tu papa? (Tacha una opcidn) E. i A queé se dedica tu papa?
&) 5
B) No

2. ;Vive tu mami? (Tacha una opcion)

A) st 7. s Aqué se dedica tu mama?
B) No Ao

3. ;Con quien vives? .
{Puedes tachar mas de& una opcion)

A) M mam‘i 8. ;Guien lleva dinero a tu casa?
E}J :ﬁpmi P (Puedes tachar mas de una opaidn)
hermanos A) M
D) Mis abuelo (a) E:““‘“.
E| Mis tios {as) Otro:
4, jCudntos hermanos (as) tienes? 8 T e Rt
lmﬁm“ é s que necesitas? (Solo tacha una
B) Uno Athm
b B) Pocas veces
E:C':;'n C) Muchas veoes
F) Cinco o mas } Slempre

5. ;Qué calificacion sacaste =l aho

= 10. En tu : falta el dinero?
pasado? (Tacha una opeidn) familia. ;

scha URG OpCion
AL nﬁ:mm '
B) 2 B Pocas veoes
3:3 C) Muchas veces
e
£} 6 & menos 0) Sempre

{GRACIAS POR TU PARTICIPACION!
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Apéndice 2. Muestra de Cuestionario de Problemas Internalizados y Externalizados

(CPIEN)

Cuestionario para nifios (CPIEN)

[ Tarha el cilindro que indica qué tanto o hares ti

41,

‘Cuando me enojo le pego a alguien

Nombre: Edad:
Escuela: Turno:
Grupo: Sexo: Nifiof{ ) Nifa{ ) Fecha:

Fecha de nacimiento:

Instrucciones

A continuacion encontraras algunos enunciados sobre como piensan, sien-
ten y se comportan algunos nifios y nifias.

Lee con atencion cada enunciado y marca con una x el cilindro que indica
qué tanto lohaces ti.

Solo marca un cilindro por enunciado.

- i
- — @
Cuando voy al parque juego Nunca Pocas BMuchas Siempre
VRCES Veces

Este nifio respondio que cuando va al parque juega muchas veces.

Ahora, 1 responde cada enunciado indicando qué tanto haces las cosas que
dice, tus respuestas nos ayudaran a conocerte mejor. Si fienes dudas levanta tu
mano y vames a tu lugar para ayudarte.

Responde todos los enunciados con mucha sinceridad porgque solo yo voy &
leer tus respuestas.

2 Inicia -

Sat | Pestr, Wolhia | Searis
etar  wmcan
42 M familia me guiere —_— ﬁ i
Miva  Pocas  Muohes  Samprs
eter  wean
43, Me siento preccupado cuando alguien de mi familia — i i
se tarda en llegar. maams oo Muiwe  cmeprs
44 Los demas me fienen respeto — i
Mrce  Pocas  Miches s
e whee
45 Los otros nifios evitan estar conmigo R ﬁ
farca  Pocas  Michea s
g e
46. Me siento nervioso cuando tengo examen —_— ﬁ i
e Fozan e Tempre
iy iy
47.  Lehe pegado a mis papés —_— ﬁ
Muma  Poces  Wusnes  mmmpre
ves  Weias
45, Me he mordido para hacerme dafio. —_ ﬁ
farca  Pocas  Michea s
g e
49.  Molesto a mis comparieros del grupo _ ﬁ
pasva  Foces  Muches Sempre
et g
50. Cuando estoy nenvioso me sudan las manos —_— E
Pura  Peten  Wuthes  Eimmpre
peieiv e
7 Davueltaalahoja EEEp
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Apéndice 3. Muestra de Escala Infantil de Estres (EIE)

Nombre: Edad:
Escuela: Turno:
Grupo: Sexo: Nifio{ ) Nifia( ) Fecha:

Fecha de nacimiento:

¢ Tienes hermanos? (Si) (No)

£ Qué lugar ocupas entre tus hermanos?: 1° 2° 3° 4° 0 mas

Instrucciones

A continuacion, se presentan una serie de situaciones que te pueden pasar. Por
favor marca con una X el cilindro que representa cuanto te molesta o te preccupa

cada una de ellas.
(El tamafio del cilindro indica la cantidad en gue te molesta).
Sdlo puedes marcar un cilindro por pregunta.

Ejemplo:
Me molesta 0 me preocupa...

Levantarme tempranc . ’
Na Poco  Bastante

A este nifio No le molesta o le preocupa levantarse temprano.

Me molesta o me preocupa ...

Mucho

Levantarme temprano & . X

Nada Poco Bastanie

A este ofro nific ke molesta o ke preocupa Bastante levantarse temprano.

Mucha

Si tienes alguna pregunta o no comprendes alguna palabra puedes levantar tu

mane y con gusto iremos hasta tu lugar para ayudarte...

Lagio y Cols. 2011 2

Recuerda que tienss que tachar el clindro que indique cuénto te molesta o te
preccupa cada una de las siguientes sifuaciones.

Me molesta o me preocupa ...

41 Estar enfermo e B8 B =
Nada Poco  Bastnte  Mucho
42. Que me pudieran robar o secuestrar - . . =
Nada Poco  Bastante  Mucho
‘Que mis padres me averglencen en la =
43 escuela (=] 2 '
Nada Poco  Bastants  Mucho
44 Que la maestra mande lamar a mis papas - . ‘ =
Nada Poco Bastante Mucho

45 - Cuando algo te molesta o te preocupa mucho, ; Qué haces?
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Apéndice 4. Muestra de Escala Infantil de Afrontamiento (EIA)

Escala Infantil de Afrontamiento (EIA)

Nombre: Edad:
Escuela: Turno:
Grupo: Sexo: Nifio{ ) Nifia[ ) Fecha:
Instrucciones

Se te presentard una lista de cosas que tU puedes hacer cuando te pasa algo
que te molesta o te preocupa. Marca con una X el cilindro gue indica que tanto
utilizas alguna de estas cosas.

Solo puedes marcar un cilindro por enunciado.

Ejemplo:
£Qué haces cuando algo te molesta o te preocupa?

oo | & D L

Este nino (a) se queda quieto (a) muchas veces cuando algo le molesta o le pre-
ocupa.

Si fienes alguna pregunta o no comprendes alguna palabra puedes levantar la
miand y con gusto iremos hasta tu lugar para ayudarte.

&

Recuerda que tienes que tachar el cilindre que indigue que tanto haces alguna de estas cosas.

&Queé haces cuando algo te molesta o te preocupa?

il
i

37. Prefiero estar solo (a) e

38. Hable con alguna persona para tranquilizarme o ?"}:‘ Ej
39. Intento estar bien — s E @
40. Discuto — =55 @ Ej
41. Me siento desanimado (a) e D
42. Lepego aun obieto _— e @,‘.‘. Ej
43. Propongo soluciones para ameglar €l problema e o ?‘n‘. Ej
44 Letemo atodo = = ?"}:‘ D
45. Leoun libro — B @m. g

prreey
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Apéndice 5. Guia de entrevista a los hermanos de nifios con TEA

Categoria

Preguntas guia

Datos generales del hermano:

¢Como te llamas?:
¢ Cuantos afios tienes?:
¢En qué escuela vas?:

Gustos e intereses:

¢Qué es lo que mas te gusta (juegos, comida, escuela,
deportes, libros)?

¢Qué es lo que no te gusta (juegos, comida, escuela,
deportes, libros)?

¢Qué haces con tus amigos?

Informacion sobre la discapacidad

¢ Sabes qué tiene tu hermano?
¢ Qué sabes del autismo?

¢Sabes exactamente como se llama lo que tiene tu
hermano?

¢Sabes por qué tu hermano tiene autismo?

¢Qué problemas tienen los nifios con autismo?

De todo esto, ¢qué es lo que tiene tu hermano?

¢COmo se porta tu hermano? ;Pega? ¢ Grita?

¢Habla? ;Cémo te comunicas con él o ella?

¢ Qué sabe hacer tu hermano? ¢Qué no sabe hacer?
¢Desde cuando saben en tu familia que tu hermano tiene
autismo?

¢ TU cémo te enteraste?

¢ Desde cuando lo sabes?

¢Quién te informd o te ha informado sobre el autismo?
¢Quién crees que deberia atender a tu hermano?

Climay relaciones familiares

¢ Cémo es tu familia?
¢Con quién vives?

¢Cudles son las principales reglas en tu casa?

¢Qué tienes que hacer tu?

;Como sabes cuando se sienten tristes, contentos,
enojados?

¢Platican, se retnen a platicar? ¢de qué platican?

¢Qué pasa cuando alguien se enoja?

¢Qué pasa cuando alguien se enferma?

¢Quién decide las actividades (comida, juegos, salidas,
obligaciones)

Cuando salen de casa ¢Qué actividades realizan? ¢ A donde
van? ;Qué hacen?

¢ Tus padres conocen a tus amigos? ¢Y tus hermanos los
conocen? ¢O platicas de tus amigos con tus papas?

¢Tus papas saben lo que haces en la escuela y con tus
amigos?

¢Saben qué te gusta y qué no te gusta?

¢ Tu familia tiene amigos?

¢Coémo se llevan con sus amigos?

¢Ha habido cambios en las reglas de casa desde que saben
gue tu hermano tiene autismo?

¢Coémo reaccionaron tus padres cuando se enteraron?

¢ COmo reaccionaste tu?

¢ Te acuerdas qué te preocupaba en el momento en que te
enteraste?
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Trato con la familia

¢ COmo te trata tu familia? ; Como
los tratas t(?

¢Como te tratan tus padres?

¢Como te tratan los demas familiares (abuelos, tios,
primos, etc.)

¢Consideras que hay un trato diferente hacia ti y hacia tu
hermano? ¢Por qué? ¢En qué lo notas?

¢Algun familiar te ha apoyado en momentos dificiles?
¢Quién? /Qué ha pasado?

Trato con los amigos
¢Como te tratan tus amigos?
¢Como los tratas tu?

¢Como te llevas con tus amigos?

¢Conoces la opinion de tus amigos respecto a tu hermano?
¢Cual es?

¢Qué opinan de ti?

¢Consideras que te tratan diferente que otros de tus
amigos? ¢Por qué? ¢En qué lo notas?

¢Tienes un mejor amigo? ¢El o ella qué opina?

Relacion con el hermano con TEA

¢ Como te llevas con tu hermano?

¢Qué actividades hacen juntos?

¢ Te gusta hacer actividades con él? ;Por qué?
¢Qué cosas te gustan de tu hermano?

¢Qué cosas no te gustan de tu hermano?

¢En qué cosas ayudas a tu hermano?

¢Cual ha sido uno de los momentos mas dificiles?
¢Cual ha sido uno de los momentos mas faciles?

Sentimientos

En general, ; Cémo te sientes en tu
casa? ¢Y en la escuela?

¢Como te sientes desde que sabes
gue tu hermano tiene autismo?

¢Has recibido apoyo psicol6gico?
¢Cuando te sientes (triste,
sorprendido, feliz) qué haces?

enojado, preocupado,

Preocupaciones
futuras

presentes y

¢ Tienes alguna preocupacion?
¢ Qué es lo que maés te preocupa de
ti, tu familia, tu hermano?

¢Qué es lo que mas te preocupa en este momento de ti?
¢Qué es lo que mas te preocupa en este momento de tu
hermano?

¢Qué es lo que mas te preocupa en este momento de tus
padres?

¢Cémo te imaginas td cuando seas grande?

¢Cdémo te imaginas a tu hermano cuando sea grande?
¢Qué es lo que mas te preocupa a futuro de ti?

¢Qué es lo que mas te preocupa a futuro de tu hermano?
¢Qué es lo que mas te preocupa a futuro de tus padres?

Posible intervencion

¢ Te gustaria asistir a reuniones
para jugar y platicar con otros
hermanos de nifios con autismo?

¢Te gustaria conocer mas sobre lo que le pasa a tu
hermano?

¢ Te gustaria asistir a compartir tus experiencias con otros
hermanos?

¢De qué te gustaria que hablaramos?

¢Qué te gustaria que hagamos?
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Apéndice 6. Guia de entrevista a los padres de nifios con TEA

Categorias

Preguntas guia

Datos generales del
hermano:

Nombre de la madre
Edad

Ocupacion

Nombre del padre

Edad

Ocupacion

¢Quiénes viven en casa?
Nombre del nifio con TEA
Edad

Diagnostico

Nombre del hermano:
Edad

Gustos e intereses de su hijo
(el hermano):

¢Qué es lo que mas le gusta a su hijo (juegos, comida, escuela,
deportes, libros)?

¢Qué es lo que no le gusta (juegos, comida, escuela, deportes,
libros)?

¢Usted sabe qué hace con sus amigos?

Informacion sobre el TEA

¢Qué informacion tienen
sobre el autismo?

¢Sabes exactamente el diagndstico de su hijo?

¢Como le dieron el diagnostico? ¢Hace cuanto tiempo se lo
dieron?

¢Sabe por qué su hijo tiene autismo?

¢Qué problemas tienen los nifios con autismo?

De todo esto, ¢qué es lo que tiene su hijo?

¢Cdomo se porta su hijo? ;Pega? ;Grita?

¢Habla? ;Como se comunican con él o ella?

¢Qué sabe hacer su hijo? ¢Qué no sabe hacer?

¢Qué tan fuerte, grave es lo que tiene su hijo?

¢Desde cuando saben en su familia que su hijo tiene autismo?

¢ COmo se enteraron?

¢Han platicado con el hermano el tema del autismo?

¢ Coémo lo han hecho?

¢Usted considera que su hijo (el hermano) tiene informacidn
suficiente y clara sobre el TEA?

Climay relaciones familiares

¢, Como es su familia?
¢ Con quién viven?

¢Cuéles son las principales reglas en su casa?

¢Qué tienen que hacer sus hijos?

¢Como sabe cuando se sienten tristes, contentos, enojados?
¢Platican, se retinen a platicar? ¢de qué platican?

¢Qué pasa cuando alguien se enoja?

¢Qué pasa cuando alguien se enferma?

¢Quién decide las actividades (comida, juegos, salidas,
obligaciones)

Cuando salen de casa ¢Qué actividades realizan? ;A dénde van?
¢Qué hacen? ;Van a fiestas? ; Al supermercado?

¢custedes saben lo que sus hijos hacen en la escuela y con sus
amigos?

¢Saben qué les gusta y que no les gusta?
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¢Como se llevan con sus amigos?

¢Ha habido cambios en las reglas de casa desde que saben que su
hijo tiene autismo?

¢Como reaccionaron cuando se enteraron?

¢Como reacciond su hijo (el hermano)?

Trato con la familia

¢Como tratan a sus hijos?

¢Como los tratan los demés familiares (abuelos, tios, primos, etc.)
¢Considera que hay un trato diferente hacia el nifio con TEAy su
hermano? ¢Por qué? ;En qué lo nota?

¢Algan familiar los ha apoyado en momentos dificiles? ¢Quién?
¢Qué ha pasado?

Trato con los amigos

¢En su familia tienen amigos?

¢Como se llevan con sus amigos (los de los padres)?

¢Conoces la opinidn de sus amigos respecto a su hijo con TEA 'y
su hermano? ;Cual es?

¢Qué opinan de ustedes?

¢Consideran que los tratan diferente que a otros amigos? ¢Por
qué? .En qué lo notas?

¢Conoce a los amigos de sus hijos? ¢Han platicado con ellos?

Relacion con el hermano con
TEA

¢,Como se llevan (el nifio con
TEA y su hermano?

¢Qué actividades hacen juntos (nifio con TEA y hermano?
¢identifica las cosas en las que se llevan bien o mal? ;Qué cosas
les gustan o disgustan uno de otro?

¢En qué cosas se ayudan entre ellos?

¢Cual ha sido uno de los momentos mas dificiles entre ellos?
¢Cual ha sido uno de los momentos mas faciles entre ellos?

Sentimientos

¢Cuales han sido los sentimientos mas sobresalientes de ustedes
como padres?

¢Han recibido apoyo psicologico?

¢Cudndo se siente (triste, enojado, preocupado, sorprendido,
feliz) qué hace?

¢Cuéles considera que sean los sentimientos del hermano?
¢ldentifica cuando el hermano se siente triste, enojado,
preocupado, sorprendido, feliz? ;En qué lo nota?

¢Cémo apoya al hermano?

Preocupaciones presentes y
futuras

¢ Tiene alguna
preocupacion?
¢Qué es lo que mas le

preocupa de ustedes como
padres y de sus hijos?

¢Qué es lo gque mas le preocupa en este momento de ustedes como
padres?

¢Qué es lo que mas le preocupa en este momento del nifio con
TEA?

¢Cémo se imagina a su hijo con TEA cuando sea grande?
¢Cémo se imagina al hermano cuando sea grande?

¢Qué es lo que mas le preocupa del hermano?

¢Qué es lo gque mas te preocupa a futuro de ustedes como padres?
¢Qué es lo que mas le preocupa a futuro del nifio con TEA?
¢Qué es lo que mas le preocupa a futuro del hermano?

Posible intervencion

¢Le gustaria que su hijo (el hermano) asista a compartir tus
experiencias con otros hermanos?

¢De qué le gustaria que hablaramos?

¢Qué le gustaria que hagamos con los nifios?

¢A usted le gustaria participar? ;Usted podria participar?
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Apéndice 7. Identificacion de casos de problemas externalizados, internalizados, mixtos

y sin problemas

Externalizado

Internalizado

Caso Nat Perc Interpr Nat Perc Interpr
1 55 95  Riesgo significativo 57 98 Riesgo significativo
2 37 62  Riesgo significativo 22 4 Sin problemas
3 40 72  Riesgo significativo 36 63 En riesgo
4 42 78  Riesgo significativo 31 42 Sin problemas
5 33 43 Sin problemas 30 39 Sin problemas
6 40 72 Riesgo significativo 45 89 Riesgo significativo
7 36 58 Sin problemas 48 93 Riesgo significativo
8 34 48 Sin problemas 29 33 Sin problemas
9 45 85  Riesgo significativo 35 60 En riesgo
10 44 82  Riesgo significativo 35 60 En riesgo
11 35 53 Sin problemas 30 39 Sin problemas
12 31 33 Sin problemas 33 51 Sin problemas
13 59 96  Riesgo significativo 39 75 Riesgo significativo
14 53 94  RIiesgo significativo 27 21 Sin problemas
15 31 33 Sin problemas 30 39 Sin problemas
16 31 33 Sin problemas 31 42 Sin problemas
17 29 20 Sin problemas 29 33 Sin problemas
18 63 97  Riesgo significativo 48 93  Riesgo significativo
19 39 69  Riesgo significativo 31 42 Sin problemas
20 43 80  Riesgo significativo 36 63 En riesgo
21 30 26 Sin problemas 31 42 Sin problemas
22 53 94  Riesgo significativo 61 99  Riesgo significativo
23 40 72  Riesgo significativo 42 84  Riesgo significativo
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Apéndice 8. Categorias y codigos de la entrevista

Categoria Cadigo(s) Definicién
GUSTOS Cosas que le gustan (comida, musica, juegos, etc.)
Gustos o intereses: DISGUSTOS Cosas que no le gustan (comida, musica, juegos,
IDENTIDAD etc.) o o _
AMIGOS Cuantos amigos tiene y qué actividades realiza con
ellos.
INF-REC Informacidn que le han brindado sus padres u otras
Informacion  sobre el personas
autismo INF-VIV La forma en que define al autismo segun lo que ve
en su hermano
CNQV-N Las personas que viven con el nifio desde la

(Con quien vive)

perspectiva del nifio

ACT-CAS-N Las actividades que el nifio realiza en casa desde la
perspectiva del nifio
REL-CAS-N La forma en que se relacionan en casa desde la
Clima y relaciones perspectiva del nifio
familiares ACT-EXT-N Las actividades que realizan fuera de casa desde la
Nifio perspectiva del nifio
REL-EXT-N La forma en que se relacionan fuera de casa desde
la perspectiva del nifio
ACT-FAM-N Las actividades que realizan con la familia extensa
desde la perspectiva del nifio
REL-FAM-N La forma en que se relacionan con la familia
extensa desde la perspectiva del nifio
CNQV Las personas que viven con el nifio desde la
(Con quien vive) perspectiva de la mama
ACT-CAS Las actividades que el nifio realiza en casa desde la
perspectiva de la mama
REL-CAS La forma en que se relacionan en casa desde la
Clima y relaciones perspectiva de la mama
familiares ACT-EXT Las actividades que realizan fuera de casa desde la
Mama perspectiva de la mama
REL-EXT La forma en que se relacionan fuera de casa desde
la perspectiva de la mama
ACT-FAM Las actividades que realizan con la familia extensa
desde la perspectiva de la mama
REL-FAM La forma en que se relacionan con la familia
extensa desde la perspectiva de la mama
TRA-PADR El trato que el nifio recibe de sus padres
Trato con la familia TRA-FAM El trato que el nifio recibe de parte del resto de la
familia
TRA-AMIG El trato que el nifio recibe de sus amigos o

Trato con los amigos

comparieros de la escuela
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Relaciéon con el hermano
con TEA

RELHER-ACT

RELHER-GUST

Actividades que el nifio realiza con su hermano con
autismo

Las cosas (actitudes, conductas) del hermano con
autismo que le gustan al nifio

RELHER- Las cosas (actitudes, conductas) del hermano con
DISGUST autismo que no le gustan al nifio
Sentimientos SENT Sentimientos expresados por el nifio
Preocupaciones presentes y PREOC-YO Preocupac?ones del propio nifio _
futuras PREOC-HER Preocupaciones acerca del hermano con autismo
PREOC-PA Preocupaciones acerca de los padres del nifio
Posible intervencion. INTERV-ASIS Interés por asistir a un posible taller
INTERV-ACTIV Actividades propuestas para el taller
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Apéndice 9. Categorias y codigos de la EIA.

Tipo Estrategia Caodigo Definicion
Negociacién Negoc Buscar opciones para resolver el
problema.
Autocritica AutoCri Expresion de desaprobacion de si mismo
Autosuficiencia AutoSuf Implica  regulacion ~ emocional vy
conductual.
Resolucion de ResProb Realizar acciones efectivas o eficientes
Funcional problemas para resolver el problema
Adaptacion Adapt Capacidad de autoajustarse, que implica
elementos tales como reestructuracion
cognitiva y aceptacion
Busqueda de apoyo  BusApo Uso de recursos sociales disponibles, tales
como la basqueda de contacto, la ayuda
efectiva y otras alianzas
Enojo Enojo Alteracion del estado de animo que indica
hostilidad, irritacion o molestia
Autoagresion AutoAgre  Agresividad dirigida hacia si mismo
Oposicién Opos Oponerse a la resolucién de problemas
Disfuncional culpando o responsabilizando a los demas,
por miedo de reacciones como la agresién
y la proyeccion.
Aislamiento social ~ AisSoc Aislarse del contexto social, evitando a los
demas, aislarse de los otros, ocultarse.
Tristeza Trist Estado de &nimo afligido, hecho o suceso
Centrado en la que produzca pena
emocién Miedo Mie Perturbacion animica ante el peligro real o
imaginario
Distraccion Distr Aparentar la atencion de aquella cosa o
situacion que la demanda
Evitativo Evitacién Evit Evitacion conductual o cognitiva ante el

conflicto, que implica evasién mental o
negacion.
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Apendice 10. Categorias y codigos de la EIE.

Categoria

Cadigo

Definicién

Falta de  aceptacion
familiar

Agresion verbal y burla

Falta de confianza vy
respeto

Presion escolar

Exigencia familiar

Regafio y castigo

Conflictos familiares

Miedos

FacFam

AveryBur

FconfyResp

Preesc

ExgFam

RegyCast

ConFam

Mied

Derivado de un ambiente familiar estresante.
Principalmente de las relaciones con los padres,
familia en general y los amigos, en el cual el nifio
percibe actitudes hacia él de critica, falta de afecto y
atencion, falta de confianza, rechazo y culpa.

Deriva de la agresion tanto en la familia como en la
escuela; el nifio experimenta burlas constantes hacia
sus acciones, pensamientos, sentimientos, apariencia
fisica; asi como exclusion de su grupo de pares.
Falta de respeto a su capacidad para decidir y
autonomia del nifio. El propio nifio percibe que no
confian en él, que sus deseos no son tomados en
cuenta y asi limitan su participacion en diversas
actividades.

Producido por demandas escolares como tareas u
otras actividades consideradas por el nifio como
dificiles o excesivas, lo cual genera conflictos con
sus padres y maestros.

El nifio percibe que tiene que realizar actividades que
los mayores le ordenan, siente que son actividades
gue no son propias de su edad o no son equitativas
con los deméas miembros de la familia. Se percibe que
hay preferencias.

Relacionado con sanciones de los padres por mala
conducta o bajas calificaciones. Los nifios perciben
la sancién dependiendo de la disciplina que los
padres imparten. Por ejemplo, que no les compren
algo o que lo lleven al dentista.

Problemas con los hermanos o presenciar rifias entre
los padres.

Temores por la pérdida del bienestar general y
seguridad, ya sea de si mismo o de sus seres queridos.
Puede deberse al padecimiento de una enfermedad o
temor a violencia como robo o secuestro.
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Apéndice 11. Resumen del proceso de andlisis cualitativo

Etapa Fase del Atlas.ti Proceso Descripcion
Formulacion del Formulacion del
problema problema con base en la

experiencia del

Disefio de la investigador y de

investigacion

Previo al uso del Atlas.ti

Recogida de datos

Disefio de la muestra

Entrevista a los nifios y
madres

Transcripcion de
entrevistas

revision previa de la
literatura

Muestreo no
probabilistico

Entrevista a 23 nifios, 21
madres y 2 padres, dando
un total de 46 entrevistas.
Anotacion de
observaciones y
comentarios.
Transcripcion y revision
de las entrevistas

Clasificacién de datos
Inicio del Atlas.ti

Creacion de Unidad

Hermenéutica

Creacion de proyecto.
Inclusion de documentos

Nivel textual

primarios (46
entrevistas)
Segmentacion de citas Identificacion y
sefializacion de
segmentos de texto
significativo
Codificacion abierta Se identifico la

Escritura de
memorandos

correspondencia de citas
con cédigos y categorias
Escritura  de  datos
importantes en cada
cddigo o categoria, antes
y durante el analisis

Anadlisis de los datos

Nivel conceptual

Codificacion axial

Codificacion selectiva

Revision

Elaboracién de redes

Vinculacion de cédigos

por deduccion e
induccién
Se identificaron,

categorias y cdadigos
principales de los cuales
se desprenden otros
cddigos para identificar
asi una linea narrativa

Se reviso todo el trabajo
de las 46 entrevistas.

Se construyeron familias
con nodos principales y
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secundarios de cddigos y

categorias
Conclusiones Redaccion de primeras
preliminares relaciones y sus posibles
explicaciones.
Revision de la teoria y Redaccion de
Confrontacion de la _. . conclusiones finales conclusiones
. Final del Atlas.ti ..
literatura preliminares con base en

la teoria correspondiente.

Adaptacion de Recuero (2014)

230



Apéndice 12. Analisis textual de las entrevistas de los hermanos y padres que
participaron en la el estudio.

Nifio Madre 0 padre
Citas Frecuencia % Citas Frecuencia %
Informacion
Tiene Autismo,
TER o
hermano tiene 23 100 atipico, 23 100
. Autismo Leve,
autismo .
autismo
moderado
No se que es eso 17 73.9
del autismo
Es un problema Su cerebra no
P 5 21.7 funciona igual 19 82.6
del cerebro
que el nuestro
Es una condicién
que tienen ensu
cerebro, por eso
no quieren jugar 1 4.3
con otros nifos.
Solo piensan en
ellos mismos
Pueden ser
NO sé Dor aué le unas sustancias
porq 19 82.6 del cerebro, 4 17.3
pasa eso .
genético,
vacunas
Nosotros le
hemos
Mis papas me explicado
dijeron qué es el 20 86.9 aunque 23 100
autismo también hemos
ido con algunos
médicos
He llevado a
Unos doctores mi hijo a
con los que va mi algunas
hermano, conferencias
., 3 13
también me para que se
dijeron qué es el entere de lo
autismo que tiene su
hermano
Hemos visto
. A Veces vemos
videos para saber videos para
méas del autismo, 16 69.5 €0 p 12 52.1
. ensefiarle a su
los veo con mis h
) ermano
papas
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Algo le paso en

15 65.2
el cerebro
No se sabe con 4 173
certeza
. Son nifios que
St ro o, s
los demas o no 19 82.6 'l?oa?l::fr:elgs 18 78.2
quieren como mi ] dgmés que
hermano gritan, pegan
Caracteristicas del nifio con autismo
Mi hermano no Mi hijo(a) no
habla 20 86.9 habla 18 78.2
Grita mucho 23 100 A veces grita, 23 100
se altera
Necesita que mi Lo ayudo a
mama lo ayude a 21 91.3 vestirse 0 20 86.9
vestirse o bafarse bafarse
Habla de lo que
él quiere, no
Si habla pero podenl](;z tener
siempre habla de 3 13 L 3 13
. conversacion,
lo mismo .
asi son los
nifios con
autismo
No sefiala, lo
Agarra lo que 20 86.9 agarra 0 nos 20 86.9
quiere, no lo pide lleva por lo que
quiere
Platico con mis .
apés sobre el Sl,_nos damos
Pap . 6 26 tiempo de 8 34.7
autismo de mi .
h platicar
ermano
Casi no No, no tenemos
platicamos, no sé 14 60.8 ' . 15 65.2
. mucho tiempo
por qué
No, yo no quiero
platicar de mi 3 13
hermano
Climay relaciones familiares
Egaohpa%r;?mi Deben ayudar
! 19 82.6 en casa, hacer 21 91.3
cosas y ayudar en
su tarea
la casa
Debo cuidar a mi A veces i e
20 86.9 pido que cuide 15 65.2

hermano

a su hermano,
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Nada, no tengo
gue hacer nada

Sino hago la
tarea 0 ayudo en
la casa, me
castigan, me
quitan la Tablet,
el celular o los
videojuegos

Platicamos de la
escuela, de mis
amigos

Casi no
platicamos de
nada, mis papas
estan con mi
hermano

Casi no salimos
porque mi
hermano grita o
se enoja

Salimos a ver a
mis abuelos o tios

Vamos al stper
pero si mi
hermano se
enoja, tenemos
que regresar a la
casa

A veces mis
papas salen
conmigo y mi
hermano se
gueda con mis
abuelos, eso me
gusta

23

12

11

20

18

13

17.3

100

52.1

47.8

86.9

78.2

56.2

8.6

debe respetarlo
y cuidarlo
Mi hijo es
chiquito, no le
pongo a hacer
nada
Cuando no
cumple las
reglas, no lo
dejo ver la tv,
el celular, la
Tablet o los
videojuegos
Platicamos
durante la cena
0 camino a la
escuela, de sus
amigos

No siempre
tenemos
tiempo para
platicar

Salimos muy
poco porque mi
hijo se altera
con la gente o
los ruidos
Vamos a ver a
la familia, ahi
ya lo conocen y
es mas facil
Cuando vamos
de compras mi
hijo se altera y
nos tenemos
que regresar
aunque su
hermano se
enoje

A veces salgo
con el hermano
y a veces con el

nifio con TEA

2 8.6
23 100
17 73.9
6 26
19 82.6
20 86.9
15 65.2
2 8.6

Trato de los padres
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Mis papas me
tratan bien, me

Tratamos muy

23 100 bien a nuestros 23 100
quieren mucho hijos
Mi hijo con
A mi hermano lo E(Eﬁ‘qin:gg;léa
con;gsniig,age;an 21 91.3 creo quesi lo 19 82.6
tiempo atendemos mas
pero es por su
condicion
n'?;jrg: Lnoi;{]ag?o Los tratamos
si se hacer las 2 8.6 |gua_l, aunque 4 17.3
. no siempre se
cosas, mi uede
hermano no sabe P
Trato con la familia extensa
Mis abuelos, tios Sus abuelos y
y primos nos 23 100 tios los tratan 23 100
tratan muy bien muy bien
Mis abuelos me Los abuelos les
consienten, me 15 65.2 dan dulces, son 13 56.5
dan dulces o muy amables y
regalos consentidores
A veces €l les
dice a los
Yo les digo que demas como
no le griten a mi tratar a su
g 4 17.3 hermano, él 3 13
hermano porque .
. sabe como. A
se enoja
veces lo conoce
mas que
nosotros.
Yo le digo al
abuelo que lo
deje solo, que a él 2 8.6
le gusta o le digo
cémo debe
tratarlo
Trato amigos
. . No sé si sus
Mis amigos amigos saben
tratan bien a mi 23 100 12 52.1
gue su hermano
hermano . .
tiene autismo
A mis amigos les Algunos
he dicho que amigos han
tiene autismo 20 86.9 venidoaa la 14 60.8
pero no me casa y tratan
entienden bien a mi hijo
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Mi mejor amigo
me dice que mi

hermano es raro 9 39.1
pero que no
importa
Se ve que se
No me tratan .
diferente que a 22 95.6 "e;’a db'e” con 23 100
mis otros amigos 0dos sus
amigos
Me ven feo o0 no
quieren estar
conmigo porque
dicen que soy 1 4.6
rara igual que mi
hermano. Yo lo
defiendo.
Relacién con el hermano
Juegan poco
porque el nifio
Jggamos a Iq que 20 86.9 con autism(_) 18 78.
él o ella quiere casi no permite
gue su hermano
esté con él
venos i o
television, 3 13 . 3 13
videojuegos juntos o con los
videojuegos
Jugamos a correr,
a las cosquillas, Se la pasan
me gusta cuando 16 69.5 corriendo por
se rie, pero no la casa
siempre quiere
Se enojan
No me gusta que
no me preste sus 19 82.6 porgue no se 17 73.9
juguetes quieren prestar
sus juguetes
No me gusta que Mi hijo se pega
Se pegue o que 18 78.9 solito o le 13 56.2
me pegue, me da ' quiere pegar a '
miedo su hermano
Ayudo a mi Le ayuda a
hermano a 21 913 limpiar, a 20 86.9
acomodar sus acomodar las
juguetes cosas
Ayudo a mi
hermano a A veces le
vestirse, a 13 56.2 ayuda a 10 43.7
bafiarse 0 a vestirse
comer
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Sentimientos

. Se enoja
Me en r
ool pre
quiere jugar 21 91.3 hermar_lo no 18 78.2
conmigo quIere Jugar
con él
Me ha dicho
Me enojo porque que se enoja
a mi hermano si porque quiero
le ayudan y a mi 16 69.5 mas a su 13 56.2
no. hermano con
autismo
Me da tristeza Casi o lo he
saber que mi 12 52.1 visto triste 18 78.2
hermano es asi
uiero mucho a
© mi hermano S'.e Ve que :10
aunque me pegue 22 95.6 quiere mucno, 22 95.6
0 NO quiera jugar lo Cl.“da’ lo
| atiende
conmigo
Mi hermano me 1 43 No quiere a su 1 43
cae mal hermano
Preocupaciones presentes y futuras
De mi me
Me preocupan
preocupa que mis hijos
estoy un poco 18 78.2 . ’ 23 100
bajo de quiero gue
s estén bien
calificaciones
Cuando sea Me gustaria
grande quiero ser 23 100 que tuviera una 23 100
(profesion) carrera, familia
Cuando sea
grande quiero ser
QOctor, 3 13
neuréloga, para
atender a mi
hermano
A mi hijo con
A mi hermano autismo lo
me lo imagino imagino mas
como cocinero, 6 26 independiente, 20 86.9
fotografo, gue pueda
corredor de autos hacer cosas por
si mismo
Creo que mi No sé, creo que
hermano va a 4 173 no va a poder 3 13

tener a su familia
y a sus hijos

ser
independiente
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Vivird con
nosotros, no
queremos que
su hermano se
10 43.7 sienta 21 91.3
responsable
aunque si nos
gustaria que lo
supervise
Mi hijo (el
hermano) me
ha dicho que él

Mi hermano va a
vivir con mis
papas, siempre
esta con ellos

Mi hermano va a

vivir conmigo, 13 56.2 . 2 8.6

lo vg?/ a CL?ichJIa)rlo lovaa cuidar,

pero yo no le

he dicho eso

Queremos estar

siempre bien

para nuestros

Me preocupa que hijos, que no
mis papas se 15 65.2 ﬁos 23 100

enfermen

enfermemos o
nos quedemos
sin trabajo
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