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Resumen

El presente trabajo tuvo como objetivos indagar acerca de las vivencias subjetivas de los nifios que se
encuentran transitando la nifiez media y que tienen un/a hermano/a con alguna discapacidad mental;
evaluar el autoconcepto real e ideal desarrollado por ellos; explorar la empatia en los nifios con esta
caracteristica y, finalmente, proponer estrategias de abordaje destinada a estos nifios como un modo de
promocion de la salud. Se trabajoé con un disefio mixto y el tipo de estudio es descriptivo. La muestra fue
formada por 10 participantes de entre 6 y 12 afios con al menos un hermano con discapacidad mental.
Los instrumentos utilizados fueron: Observacién participante, Cuestionario de Autoconcepto para Nifios
de Valdéz Medina (1994), Test de Evaluacion de Habilidades Cognitivas de Solucién de Problemas
Interpersonales (EVHACOSPI) de Garcia Pérez y Magaz Lago (1998) y un instrumento Ad Hoc para indagar
vivencias infantiles de hermanos de nifios con discapacidad. Entre los hallazgos se encuentran: poca
informacion en los nifos acerca de la discapacidad y lo que esta conlleva; los nifios presentan cierto grado
de empatia, pero también cierta deficiencia en la habilidad para reconocer y describir el tono emocional
de otro; resignacidon de actividades que ellos les gusta priorizando la preferencia de su hermano y los nifios

resultarian ser mas exigentes consigo mismos.

The objective of this work was to investigate the subjective experiences of children who are transiting
middle childhood and who have a sibling with a mental disability; evaluate the real and ideal self-concept
developed by themselves; explore empathy in children with this characteristic and, finally, propose
strategies of approach towards these children as a way of promoting health. We worked with a mixed
design and the type of study is descriptive. The sample was composed by 10 participants between 6 and
12 years old with at least one brother with mental disability. The instruments used were: Participating
observation, Questionnaire of Self-concept for Children for Valdéz Medina (1994), Test of Evaluation of
Cognitive Abilities of Solution of Interpersonal Problems (EVHACOSPI) of Garcia Pérez and Magaz Lago
(1998) and an Ad Hoc instrument to investigate children's experiences of siblings with disabilities. Among
the findings are: little information in children about the disability and what it entails; children exhibit a
certain degree of empathy, but also a deficiency in the ability to recognize and describe another's
emotional tone; resignation of activities that they like prioritizing the preference of their brother or sister;

and, finally, children would be more demanding with themselves.
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Introduccion

La llegada de un hijo a la familia produce numerosos cambios. Si sumado a esto, el nuevo
integrante tiene alguna discapacidad, se produce toda una restructuracién que afecta a cada
uno de los miembros. En base a lo expuesto, se percibe que los padres en ocasiones pueden
orientar su atencién priorizando el cuidado de la persona con discapacidad, ddndose quizas, la
situacién en la que los hermanos llegarian a recibir menor atencidn. Los cambios familiares
asociados al cuidado de una persona con discapacidad, asi como los roles de cada miembro de
la familia, las posibles diferencias, nos llevan a pensar en la eventual complejidad de la crianza
de hijos que tienen alguna discapacidad, asi como la situacidn para los otros hijos e hijas de tener

un/a hermano/a con dichas caracteristicas.

Partiendo desde este punto, y enfocandome sélo en el vinculo fraterno, este trabajo
tiene como objetivo explorar en los nifios y nifias las vivencias subjetivas asociadas a la
experiencia de tener un hermano/a con discapacidad mental. Incluyo aqui todas aquellas
vivencias sobre la experiencia de convivir con una persona con discapacidad mental, como asi
también de qué manera se desarrollan las relaciones interpersonales que ellos tienen. Se
plantea que esa experiencia les ha permitido desarrollar sus propias opiniones y emociones, de
acuerdo a su percepcién particular de lo vivido en lo que respecta, por ejemplo, a la relacién que
tienen con sus hermanos/as, qué explicacion le pueden dar a sus pares sobre la discapacidad de
su hermano o hermana, cémo vivencian la relacién con la persona en situacion de discapacidad.
En esta misma linea es de interés conocer si los hermanos cuentan con informacién acerca de la
discapacidad presente en su familiar. En este trabajo se considera que el manejo de informacion
es bdsico para luego cimentar las relaciones entre los hermanos, regular las emociones y
conductas que involucren la discapacidad, como asi también el resto de las relaciones

interpersonales con padres, familiares y amigos.



También se investiga el autoconcepto real e ideal de los nifios que tienen hermanos con
discapacidad. Segun Valdéz Medina (1994, citado en Maddio, 2013) el autoconcepto representa
una estructura mental de caracter psicosocial que implica una organizacién de aspectos
conductuales, afectivos y fisicos reales e ideales acerca del propio individuo; que funcionan
como un codigo subjetivo de accidén, hacia el medio ambiente interno y externo que rodea al
sujeto. Asimismo, el autor propone que el autoconcepto se conforma de un si mismo real y un
si mismo ideal, entre los cuales hay un cierto grado de correspondencia. Si la discrepancia entre
ellos es grande, el sujeto estard insatisfecho y mal ajustado. De este modo, entre el
autoconcepto real y el ideal se da un intercambio de informacidn gracias al cual el sujeto puede

ajustar su autoconcepto y adaptarse a las circunstancias en las que se ve involucrado.

Resulta relevante la evaluacién del autoconcepto en esta etapa ya que durante la nifiez
media, los nifios comparten mas actividades sociales y académicas con pares y adultos y se ven
cotidianamente expuestos a problemas interpersonales y a situaciones que demandan una
eficaz autorregulacién de su conducta. Ademads, al sumarse la situacidon de discapacidad, el
autoconcepto puede verse afectado, lo que lleva a tener mayor o menor autoconcepto,

dependiendo del caso.

Por otra parte, se toma como variable el sentimiento de empatia, que se define como
la accidn y la capacidad de ser sensible a, comprender o darse cuenta de los sentimientos,
pensamientos y experiencias de otra persona (Gonzadlez de Rivera, 2005). En torno a esta
variable, se busca identificar habilidades cognitivas en los hermanos, como son la identificacién

y descripcién de la situacidn-problema, el tono emocional y la generacidon de alternativas.

Cabe aclarar que en la presente investigacion se ha trabajado tanto con hermanas como
hermanos de nifios y nifias con discapacidad. Sin embargo, en casi la totalidad del trabajo se
referird como “nifos” y “hermanos” a los y las participantes, como asi también a los nifios y
nifias que se nombran en el marco tedrico, incluyendo en estos términos no sélo al género
masculino. A fin de hacer la lectura del trabajo mas practica, se referira a los nifios y a las nifas
mayormente en masculino, siempre teniendo en cuenta que no es otro objetivo mas que el que

se ha mencionado.



Primera Parte: Marco Teorico



Capitulo 1: Discapacidad

A lo largo de este capitulo se busca contextualizar los diferentes conceptos de

discapacidad a lo largo de la historia, como asi también definir y describir la discapacidad.

Si bien se han encontrado diversas conceptualizaciones de la discapacidad, este trabajo
se basa en la definicion que indica la Convencidn sobre los derechos de las Personas con
Discapacidad (2007). Segun dicha Convencidn, la discapacidad es un concepto que evolucionay
que resulta de la interaccién entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la
actitud y al entorno que evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con las demas.

1.1. Historia de la discapacidad

A lo largo de la historia, las personas con discapacidad han sido identificadas como
grupos vulnerados y excluidos de la sociedad. Se los consideraba como objeto de politicas
asistenciales y/o paternalistas. Aquellos escasos derechos existentes no se cumplian, lo cual
producia la exclusién social. Tras muchos afios de lucha y transformaciones, se logré elaborar la
Convencioén Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Sin embargo,

hay que destacar que este fue el Ultimo paso que traduce un cambio de paradigma, que a nivel
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internacional venia viviéndose desde |la década de los afios ochenta del siglo XX. Este cambio de
paradigma se resume en la consideracidon de la discapacidad en el marco de los derechos
humanos. Esta lucha se ha llevado a cabo en gran medida por las propias personas con
discapacidad, quienes reclamaban que se las dejara de considerar como un objeto de politicas
para ser reconocidas como sujetos de derechos. A partir de dicho enfoque, las politicas ofrecidas
y las respuestas brindadas a los problemas que enfrentan las personas con discapacidad pasan

a ser pensadas y elaboradas —desde y hacia— el respeto de los derechos humanos.

Luego de hacer una breve resefia histérica por los modelos de tratamiento de la
discapacidad, Diniz, Barbosa y Santos (2009) concluyen que, considerando que los cambios son
recientes, resulta desafiante para la sociedad reconocer el cuerpo con deficiencias como
expresion de la diversidad. Asi como es un desafio para las sociedades democraticas también lo

es para las politicas publicas. Los autores mencionados sostienen que:

(...) la historia de medicalizacion y normalizacion de los cuerpos con deficiencias por los saberes
biomédicos y religiosos se sobrepuso a una historia de segregacion de personas en instituciones
de larga permanencia. Hace poco tiempo que las demandas de esas personas fueron reconocidas
como una cuestion de derechos humanos. La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la Organizacion de las Naciones Unidas es un divisor de aguas en ese
movimiento, ya que instituyd un nuevo marco de comprension de la discapacidad. Asegurar la
vida digna no se resume mds a la oferta de bienes y servicios médicos, sino que exige también la
eliminacion de barreras y la garantia de un ambiente social accesible a los cuerpos con

deficiencias fisicas, mentales o sensoriales (pdg.74).

Pero para entender esta nueva concepcion de la persona con discapacidad como sujeto
de derechos, se considera necesario conocer cual ha sido la historia acerca del tratamiento al
que fueron sometidas las personas con discapacidad y su plasmacidn en diferentes modelos, de
los cuales, uno de ellos, dio fundamentos a esta nueva concepcidn y su consecuente avance en

materia legal.
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1.2. Modelos de tratamiento de la discapacidad

Palacios y Bariffi (2007) enumeran tres modelos en los que se puede dividir los modelos
de tratamiento de la discapacidad a lo largo de la historia: el modelo de prescindencia, el modelo
rehabilitado y el modelo social. A continuacidn se describe cada uno de ellos, desde los aportes

de los autores mencionados.

1.2.1. El modelo de prescindencia

Un primer modelo es el denominado de prescindencia. Bajo este modelo se considera
que las causas que dan origen a la discapacidad tienen un motivo religioso y que las personas
con discapacidad son asumidas como innecesarias por diferentes razones: porque se considera
qgue no contribuyen a las necesidades de la comunidad, que son portadores de mensajes
diabdlicos, que son la consecuencia del enojo de los dioses, o que —por lo desgraciadas—, sus
vidas no merecen la pena ser vividas. Como consecuencia de este pensamiento, la sociedad
puede prescindir de las personas con discapacidad, ya sea mediante la aplicacién de politicas

eugenésicas o bien situandolas en el espacio destinado para los anormales y las clases pobres.

Dentro de este modelo pueden distinguirse a su vez dos sub-modelos. Los mismos
coinciden en el origen de la discapacidad pero no se ajustan en cuanto a sus consecuencias o
caracteristicas primordiales. Uno de estos paradigmas es el modelo eugenésico, el cual

consideraba a la discapacidad como una carga para los padres y la sociedad, por lo tanto la
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persona con discapacidad no merecia vivir y de esta forma se podia prescindir de ellos mediante
practicas eugenésicas. El segundo es el sub-modelo de marginacién, aplicado a las personas con
discapacidad durante la Edad Media, mediante el cual se las insertaba dentro del grupo de los
pobres y los marginados, y su destino estaba marcado esencialmente por la exclusién. Los
encargados de diagnosticar si un comportamiento extrafio era un proceso natural o uno
diabdlico eran el médico y el sacerdote, sin dejar de considerar que muchas veces el peritaje
médico se encontraba supeditado a la légica teoldgica. La exclusidn que caracteriza a este
modelo, se puede ver tanto, al subestimar a las personas con discapacidad considerandolas
objeto de compasidn, o bien al temerles o rechazarlas por considerarlas objeto de maleficios o
como advertencia de un peligro inminente. Es decir, que —ya sea por menosprecio o por
miedo—, la exclusién parece ser la respuesta social que genera mayor tranquilidad. Asi, a
diferencia del sub-modelo eugenésico, ya no se comente infanticidio, aunque gran parte de los
nifios con discapacidad mueren como consecuencia de omisiones. En cuanto a los que subsisten
o a los mayores, la apelacién a la caridad, el ejercicio de la mendicidad y ser objeto de diversion,

son los medios de subsistencia obligados.

1.2.2. El modelo rehabilitador

Bajo este modelo, las causas que dan origen a la discapacidad tienen explicaciones
cientificas. Las personas con discapacidad ya no son consideradas inutiles o innecesarias, en la
medida en que sean rehabilitadas. El modelo rehabilitador tiene como objetivo normalizar a las
personas con discapacidad, aunque ello implique forjar a la desaparicién o el ocultamiento de la
diferencia que la misma discapacidad representa. El “problema” entonces seria ahora la
persona, o bien sus limitaciones, por ende es imprescindible rehabilitarla psiquica, fisica o

sensorialmente. Sin embargo, la consolidacidn del modelo mismo —sobre todo en el ambito
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legislativo—, puede ser situada en los inicios del siglo XX, al finalizar la Primera Guerra Mundial.
Las causas que dieron origen a su plasmacion podrian ser resumidas muy brevemente: la guerra

y los accidentes laborales.

1.2.3. El modelo social

Considera que las causas que dan origen a la discapacidad son preponderantemente
sociales y que las personas con discapacidad pueden aportar a las necesidades de la comunidad
como lo hacen las personas sin discapacidad, considerando el respeto de su condicién de
personas, en ciertos aspectos, diferentes. De esta forma, las causas que originan la discapacidad
dejan de ser individuales, como se afirma desde el modelo rehabilitador, para pasar a ser
preponderantemente sociales. Ya no se pone énfasis en las limitaciones particulares de cada
persona, sino que se hace hincapié en las limitaciones de la sociedad para prestar servicios
apropiados y para asegurar adecuadamente que las necesidades de las personas con
discapacidad sean tenidas en cuenta dentro de la organizacién social. De este modo, el modelo
anterior se centra en la rehabilitacidn o normalizacién de las personas con discapacidad,
mientras que el modelo bajo andlisis defiende la rehabilitacién o normalizacién de una sociedad,

pensada y disefiada para hacer frente a las necesidades de todas las personas.

Este modelo implica de modo indispensable asumir ciertos valores intrinsecos a los
derechos humanos. Ademas pretende potenciar el respeto por la dignidad humana, la igualdad

y la libertad personal. Para esto se basa en la inclusidn social y en determinados principios como

son la no discriminacién, la accesibilidad universal, la normalizacién del entorno, el didlogo civil

y la libertad personal.
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El punto de partida del modelo social se encuentra en la premisa de que la discapacidad
es una construccién y un modo de opresion social, y el resultado de una sociedad que no
considera ni tiene presente a las personas con discapacidad. Haciendo foco en lo social, se centra
en la eliminacion de cualquier tipo de barrera, a los fines de brindar una adecuada equiparacién
de oportunidades ya que apunta a la autonomia de la persona con discapacidad para decidir
respecto de su propia vida. Desde el punto de vista individual, se basa en la dignidad propia del
ser humano, y de manera accesoria —y soélo en el caso que sea necesario— en las caracteristicas
médicas de la persona. Situa al individuo en el centro de todas las decisiones que le afecten, y

sitUa el centro del problema fuera de la persona —en la sociedad—.

1.3. Deficiencia, discapacidad y minusvalia

Segun Palacios y Bariffi (2007) no cabe duda de que la definicién de discapacidad es un
tema que genera discrepancias, y que presenta variaciones segun el modelo filoséfico en el que
se base, y segln los contextos culturales dentro de las cuales se la defina. Los autores

mencionados indican:

“Como resalta Mike Oliver, el mundo social difiere del natural al menos en un aspecto
fundamental: el ser humano asigna significado a los objetos en el mundo social y orienta su
comportamiento hacia dichos objetos en los términos del significado que le ha asignado. En lo
que concierne a la discapacidad, si la misma es vista como una tragedia, entonces las personas
con discapacidad son tratadas como si fueran victimas de algo trdgico. Dicho tratamiento no solo
se manifiesta en las interacciones cotidianas, sino que también se traslada a las politicas sociales,
a través de las cuales se intenta compensar a aquellas victimas por las tragedias que padecen.
Por el contrario, si la discapacidad es definida como un problema social, las personas con
discapacidad son vistas como un colectivo, victima de una sociedad discapacitante, mds que

victimas individuales de las circunstancias. Y de este modo, dicha vision es trasladada a las
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politicas sociales, tendentes a aliviar las barreras sociales y actitudinales, mds que a compensar

a las personas de manera individual.” (pdg. 57)

Egea Garcia y Sarabia Sanchez (2001) resaltan el trabajo de la Organizacién Mundial de
la Salud al contar entre sus grupos de trabajo con uno dedicado a la «Clasificacion, evaluacion,
encuestas y terminologia» aplicables al campo de la salud. Los autores mencionados destacan
que en el marco de las actividades de este grupo se gestd la revision de la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) publicada por la OMS, para

ensayo, en 1980.

El objetivo planteado en la versidon de 1980 de la CIDDM se centrd en traspasar las
barreras de la enfermedad, entendida en su concepcién clasica. Esto implicaba ir mas alla del
proceso mismo de la enfermedad y clasificar las consecuencias que ésta deja en el individuo
tanto en su propio cuerpo, como en su personay en su relacidn con la sociedad. De este modo,
se fue mas alla del esquema de la enfermedad como: Etiologia = Patologia - Manifestacion

(Egea Garcia y Sarabia Sanchez, 2001).

Con la CIDDM, la OMS plantea un esquema nuevo: Enfermedad - Deficiencia -
Discapacidad - Minusvalia. En dicha clasificacion, se definen los términos de la siguiente

manera:

¢ La enfermedad es una situacion intrinseca que abarca cualquier tipo de enfermedad,
trastorno o accidente. La enfermedad estd clasificada por la OMS en su Clasificacion

Internacional de Enfermedades y Problemas de Salud Relacionados (CIE).

¢ La deficiencia es la exteriorizacién directa de las consecuencias de la enfermedad y se
manifiesta tanto en los 6rganos del cuerpo como en sus funciones (incluidas las
psicolégicas). Es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicoldgica,

fisioldgica o anatdmica.

e La discapacidad es la objetivacidon de la deficiencia en el sujeto y con una repercusion
directa en su capacidad de realizar actividades en los términos considerados normales
para cualquier sujeto de sus caracteristicas (edad, género, entre otras). Es toda
restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad

en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano.
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e La minusvalia es la socializacion de la problematica causada en un sujeto por las
consecuencias de una enfermedad, manifestada a través de la deficiencia y/o la
discapacidad, y que afecta al desempefio del rol social que le es propio. Es una situacién
desventajosa para un individuo determinado, consecuencia de una deficiencia o una
discapacidad, que limita o impide el desempefio de un rol que es normal en su caso (en

funcién de su edad, sexo o factores sociales y culturales).

En esa trayectoria han ido quedando obsoletos términos que surgieron desde el mundo
de la ciencia (idiota, imbécil, cretino, subnormal, etc.). En el campo de la terminologia aplicada
a la discapacidad, se pretendia, por un lado evitar la sustantivacidon de situaciones adjetivas,
tratando de mostrar al individuo antes como persona que como sujeto de una determinada
situacién limitante. Ademas se buscaba evitar la distinta interpretacién que tenga cada persona
sobre los diferentes marcos de las consecuencias de la enfermedad. La manera de lograrlo era
anteponer siempre el “persona con...”, haciendo de esta manera mas relevante la integridad

individual que la situacion adjetiva (por descriptiva) de una circunstancia personal concreta.

A partir de los aportes de Palacios y Bariffi (2007) se puede sefialar que el mayor
problema que presentaba este primer esquema de la Organizacion Mundial de la Salud era que,
si bien admitia que la discapacidad contenia dimensiones sociales, que ya significaba un avance,
no consideraba la posibilidad de que la misma surgiera muchas veces de manera directa como
consecuencia de causas sociales; sino que, tanto la discapacidad como la minusvalia serian
consecuencia directa de la deficiencia. Es decir, que la deficiencia siempre, en todos los casos,

originaria discapacidad y minusvalia.

Ahora bien, como consecuencia de las criticas mencionadas, y siguiendo los nuevos
paradigmas respecto de la consideracion de la discapacidad, la Organizacién Mundial de la Salud
adoptdé en el afio 2001 una nueva Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF). La misma es una revision de la Clasificacién Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) mencionada anteriormente. Su objetivo
primordial es brindar un lenguaje unificado y estandarizado, y un marco conceptual para la
descripcién de la salud y los “estados relacionados con la salud”. En esta nueva Clasificacion, el
término discapacidad engloba al de “deficiencia”, “limitaciones en la actividad” y “restricciones
en la participacion”. La OMS pasa de un enfoque primitivo de “consecuencias de la enfermedad”
a enfocar el objetivo hacia “la salud y los estados relacionados con la salud”. Trata, por lo tanto,

de poner en positivo su terminologia desde el primer momento (el término “enfermedad” ya no
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es empleado y a cambio aparece el nuevo término “estado de salud”) (Egea Garcia y Sarabia

Sanchez, 2001).

Palacios y Bariffi (2007) explican con claridad las bases sobre las cuales se construyé la

nueva Clasificacidn del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud:

“Como puede apreciarse, a diferencia de la primera Clasificacion, la CIF se encuentra basada en
la integracion de dos perspectivas: la médica o bioldgica, y la social. Con el fin de conseguir la
integracion de las diferentes dimensiones del funcionamiento, la clasificacion utiliza un enfoque
«biopsicosocial» que intenta conseguir una sintesis, y, proporcionar una vision coherente de las
diferentes dimensiones de la salud desde una perspectiva bioldgica, individual y social. Ello porque
la clasificacion parte de la idea de que ninguna de las dos perspectivas —ni la bioldgica ni la
social— resuelve por si sola todas las cuestiones inherentes a esta realidad tan compleja que es
la discapacidad. Ademds, gracias a esta vision integradora, se facilita la diferenciacion entre los
distintos componentes de la discapacidad, por ejemplo entre las deficiencias, las actividades
personales y la participacion en la sociedad, lo cual se considera que puede resultar muy util a los
fines de clarificar la naturaleza de las actuaciones que son requeridas y los niveles a los que dichas

actuaciones deben estar dirigidas” (pdg. 63).

Por su parte, Egea Garcia y Sarabia Sanchez (2001) destacan que ya no se enuncian tres

niveles de consecuencias de la enfermedad, sino que se habla de funcionamiento (como término

genérico para designar todas las funciones y estructuras corporales, la capacidad de desarrollar

actividades y la posibilidad de participacién social del ser humano), discapacidad (de igual

manera, como término genérico que recoge las deficiencias en las funciones y estructuras

corporales, las limitaciones en la capacidad de llevar a cabo actividades y las restricciones en la

participacion social del ser humano) y salud (como el elemento clave que relaciona a los dos

anteriores).

Al esquema causal y lineal de la CIDDM de 1980, la CIF responde con un esquema de

multiples interacciones entre sus dimensiones y areas.

Los estados de salud tienen consecuencias en todos los componentes del
funcionamiento (corporal, actividad y participacion). A su vez, los componentes del
funcionamiento tienen directa repercusién sobre los estados de salud, en tanto que

condicionan la posible aparicién de nuevas alteraciones (trastornos o enfermedades).
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¢ Los componentes del funcionamiento se relacionan, por pares, todos entre si (cuerpo y

actividad; cuerpo y participacidn; actividad y participacion) y en ambos sentidos.

e Los componentes del funcionamiento (todos y cada uno de ellos) se ven influidos por
los factores contextuales, tanto ambientales como personales. Al mismo tiempo, los
factores contextuales pueden ser determinados por las circunstancias que acontezcan

en los tres componentes del funcionamiento.

1.4. Concepto de discapacidad

Son diversas las definiciones que se encuentran en torno a la discapacidad. Como se ha
expuesto anteriormente, dependiendo del momento histdrico o simplemente de la actitud de
las personas frente a la situaciéon de discapacidad, puede variar la conceptualizacién de la

palabra.

Para comenzar, se toma la definicién de la RAE (2014) la cual define a la discapacidad
como “condicion de discapacitado” y la palabra discapacitado como “dicho de una persona que
padece una disminucion fisica, sensorial o psiquica que la incapacita total o parcialmente para

el trabajo o para otras tareas ordinarias de la vida”.

Para Diniz, Barbosa y Santos (2009) hay por lo menos dos maneras de comprender la
discapacidad. Puede ser entendida como una caracteristica de la diversidad humana: en la
discapacidad se manifiesta la diversidad. Considerandolo asi, puede que un cuerpo presente
deficiencias (fisicas, mentales o sensoriales) pero son las barreras sociales las que provocan la
experiencia de desigualdad al ignorar los cuerpos de las personas con esas caracteristicas. La
otra perspectiva descripta por los autores es la que entiende a la discapacidad como una

desventaja natural, lo que llevaria a concentrar los esfuerzos en reparar las deficiencias, a fin de
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garantizar que todas las personas tengan un estandar de funcionamiento tipico a la especie.
Para diferenciar ambos marcos interpretativos, se puede afirmar que, desde esta Ultima
interpretacion, las deficiencias son clasificadas como indeseables y no simplemente como una
expresidon neutra de la diversidad humana, tal como se debe entender la diversidad racial,
generacional o de género. Los autores, sin embargo, no consideran que estas dos narrativas sean
excluyentes, aunque apunten para diferentes angulos del desafio impuesto por la discapacidad

en el campo de los derechos humanos.

Ademas, Diniz, Barbosa y Santos (2009) indican que la discapacidad no es apenas lo que
la mirada médica describe, sino principalmente la restriccién a la participacion plena provocada
por las barreras sociales. Segun dichos autores, una persona con discapacidad no es
simplemente un cuerpo con deficiencias, sino una persona con deficiencias viviendo en un
ambiente con barreras. Es por esto que definen a la discapacidad como el resultado de un

movimiento discursivo de la cultura de la normalidad. De esta forma indican:

“La desventaja social vivenciada por las personas con discapacidad no es una sentencia de la
naturaleza, sino el resultado de un movimiento discursivo de la cultura de la normalidad, que
describe las deficiencias como impedimentos para la vida social. El modelo social de la
discapacidad desafio las narrativas del infortunio, de la tragedia personal y del drama familiar
que confinaron el cuerpo con deficiencias al espacio doméstico del secreto y de la culpa. Las
propuestas de igualdad del modelo social no sélo propusieron un nuevo concepto de discapacidad
en didlogo con las teorias sobre desigualdad y opresion, sino también revolucionaron la forma de
identificacion del cuerpo con deficiencias y su relacion con las sociedades. La Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de la Organizacion
Mundial de Salud propuso un vocabulario para la identificacion de las personas con discapacidad

con el fin de orientar las politicas publicas de cada pais” (pdg. 74).

Por su parte, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2007)
reconoce, por un lado, en el inciso e) del Predmbulo, que “la discapacidad es un concepto que
evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demds”. Luego, en el articulo 1, sostiene que “las personas con
discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su
participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”. Segun

Palacios y Bariffi (2007), la Convencién instituyé un nuevo marco de comprensién de la
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discapacidad debido a que sostiene que la oferta de bienes y servicios médicos ya no aseguran
una la vida digna, sino que dicha dignidad incluye de manera exigente la eliminacién de barreras
y la garantia de un ambiente social accesible a los cuerpos con deficiencias fisicas, mentales o

sensoriales.

En la misma linea de la Convencion citada anteriormente, Padilla-Mufioz (2010) describe
a la discapacidad como una situacién heterogénea que involucra la interaccidn de una persona
en sus dimensiones fisica o psiquica y los componentes de la sociedad en la que se desarrollay
vive. Seguln la autora mencionada, la discapacidad puede incluir un sinnimero de dificultades,
desde problemas en la funciéon o estructura del cuerpo (por ejemplo, paralisis, sordera o
ceguera), pasando por limitaciones en la actividad o en |a realizacidn de acciones o tareas (como
pueden ser, dificultades suscitadas con problemas en la audicién o la visidn), hasta la restriccion
de un individuo con alguna limitacion en la participacion en situaciones de su vida cotidiana. La
misma autora sostiene que esta situacion es compleja, heterogénea, dependiente del medio y

la cultura y de dificil evaluacién.
Para concluir, se toman las palabras de Palacios y Bariffi (2007) quienes indican que:

“De lo mencionado se desprende, por un lado, la asuncién del modelo social de discapacidad, al
asumir que la discapacidad resulta de la interaccion con barreras debidas a la actitud y al entorno.
Y por otro, que la definicion no es cerrada, sino que incluye a las personas mencionadas, lo que
no significa que excluya a otras situaciones o personas que puedan estar protegidas por las

legislaciones internas de los Estados.

En relacion con lo primero; esto es el modelo social de discapacidad, enfatiza que la discapacidad
es un concepto en evolucion. Podria agregarse que es también un concepto cultural, que varia en
diferentes culturas y sociedades. Y la sequnda, que la discapacidad es el resultado entre
limitaciones individuales de las personas —deficiencias— y barreras actitudinales y del entorno.
Pero asimismo, se resalta que estas barreras limitan y hasta impiden la participacion de las

personas con discapacidad en igualdad de condiciones que el resto de personas” (pdg. 65).
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1.5. Clasificacion de la discapacidad

Indica Padilla-Mufioz (2010) que los grados de discapacidad seran diferentes si existe o
no rehabilitacién; asimismo, estaran influidos en gran parte si la persona vive en area rural o

urbana, en un pais desarrollado o en uno en vias de desarrollo.

Las clasificaciones de las discapacidades han sido diversas y en pleno desarrollo. Durante
la 542 asamblea mundial de la salud, de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), se opto por
cambiar el nombre de la segunda edicién de la Clasificacién Internacional de las Deficiencias,
Discapacidades y minusvalias (CIDDM): Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la

Discapacidad y de la salud (CIF).

Al dar nuevas vias de interpretacién a las nociones de salud y discapacidad, la CIF
destacd que la discapacidad no sdlo le puede ocurrir a una minoria de personas, sino que es
producto del declive o dificultades en la salud de cualquier personay ante lo cual se experimenta
algun grado de discapacidad. De esta manera, se considera a la discapacidad un fenémeno
universal, mas que particular que se enfrenta a un modelo dimensional (espectros que van
desde la no discapacidad hasta la total incapacidad, por ejemplo, muerte cerebral), mas que
frente a uno categorico (tener o no discapacidad). Por otra parte, esta clasificacion tuvo la virtud
de cambiar el enfoque de la causa al efecto (impacto) y obligé a medir las consecuencias con

una regla comun (Padilla-Mufioz, 2010).

En esta linea Egea Garcia y Sarabia Sanchez (2001) toman el término al que, segun los
autores, se ha querido dar mayor relevancia en esta nueva Clasificacion: el funcionamiento. Egea
Garcia y Sarabia Sanchez destacan que las siglas se han quedado en CIF, por lo que los mismos,
indican que podriamos quedarnos en un desarrollo de las mismas como Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, olvidando los otros dos sustantivos del titulo: discapacidad y
salud. Volviendo al término funcionamiento, en la CIF (2001) se indica que es aplicado como “un
término global que hace referencia a todas las funciones corporales, actividades y participacion”
(pdg. 4). Es, por tanto, el término genérico para las condiciones de salud positivas (o, quiza,

cabria mejor decir “no negativas”).
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Otra novedad que se destaca en la CIF es la utilizacidn de un término ya empleado en la
anterior Clasificaciéon: la discapacidad. En la CIF, la Discapacidad “engloba las deficiencias, las
limitaciones en la actividad y las restricciones en la participacidon” y, asi, dichos autores, aportan
gue deja de emplearse como una parte de las consecuencias de la enfermedad y se eleva a
término «paraguas» para todas las condiciones de salud negativas (Egea Garcia y Sarabia

Sanchez, 2001).

Con respecto a la clasificacién de los problemas funcionales que las personas pueden
experimentar, o bien del funcionamiento humano, Egea Garcia y Sarabia Sanchez (2001)

sostienen:

“En el proceso de revision, se decidio que la CIF no debia ser una clasificacion de los problemas
funcionales que las personas pueden experimentar, sino una clasificacion universal del
funcionamiento humano en si mismo, tanto positivo como negativo. Por esta causa, y por la
importancia de expresar la clasificacion en un lenguaje neutral y flexible, los tres dmbitos fueron
renombrados “estructuras y funciones corporales” (por “deficiencias”), “actividad” (por

“discapacidad”) y “participacion” (por “minusvalia”)” (pdg. 24).

Por ultimo, los autores mencionados postulan que la llave de paso entre el
funcionamiento y la discapacidad es la utilizacién del concepto “estado de salud”, aportado en
la CIF. Este concepto sustituiria al término “enfermedad” para referirse al trastorno que padece
una persona, o bien a la enfermedad misma. Los autores mencionados, ademas, diferencian este
concepto del de «salud», que, en la CIF, hace referencia tanto a aspectos negativos como

positivos.

“Las Clasificaciones de la OMS se basan en el principio de que la discapacidad es un rango de
aplicacion universal de los seres humanos y no un identificador unico de un grupo social. El
principio del universalismo implica que los seres humanos tienen de hecho o en potencia alguna
limitacion en su funcionamiento corporal, personal o social asociado a una condicion de salud. De
hecho, hay un continuo de niveles y grados de funcionalidad. La discapacidad, en todas sus
dimensiones, es siempre relativa a las expectativas colocadas sobre el funcionamiento de las
personas (qué se espera o no que hagan). Una clara consecuencia del universalismo es que,
subyaciendo a la diversidad de manifestaciones de la discapacidad, tiene que haber un conjunto
de estados funcionales que son susceptibles de identificar cientificamente. Este grupo conjunto,

subyacente, es el que trata de mostrar la OMS en estas Clasificaciones” (pdg. 15).
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Para hacer alusidn especificamente a una clasificacién de los tipos de discapacidad, se

puede afirmar que existen tres grandes tipos de discapacidad segun el origen de la misma:

genéticas (son hereditarias), congénitas (no son hereditarias, se adquieren durante la gestacion)

y adquiridas (se adquiere durante alguna etapa de la vida).

Ademas, se puede hacer una diferencia entre cinco tipos de discapacidad: discapacidad

motriz o fisica, discapacidad sensorial auditiva, discapacidad sensorial visual, discapacidad

intelectual y discapacidad visceral.

Discapacidad Motriz. Este tipo de discapacidad implica una disminucién de la movilidad
total o parcial de uno o mds miembros del cuerpo, la cual dificulta la realizacién de
actividades motoras convencionales. Las principales consecuencias que puede generar
la discapacidad motriz son varias, entre ellas, movimientos incontrolados, dificultades
de coordinacién, alcance limitado, fuerza reducida, habla no inteligible, dificultad con la
motricidad fina y/o gruesa. La mayor dificultad que se le presenta a una persona con
esta discapacidad para lograr su independencia son las barreras arquitectdnicas, las
cuales impiden o complican su desplazamiento (cordones de vereda, escalones, puertas
angostas, rampas mal disefiadas, veredas rotas, alfombras, bafios no adaptados,
transporte publico sin rampa, entre otras). Hay diferentes tipos de clasificaciones: segin
déficit de movimiento, pueden ser paresias o plejias; seglin la cantidad de miembros

afectados puede ser monoplejia, hemiplejia, diaplejia o cuadriplejia.

Discapacidad auditiva. Es un déficit total o parcial en la percepcién que se evalua por el
grado de pérdida de la audicidon en cada oido. Las personas con esta discapacidad
pueden ser sordas (poseen una deficiencia total o profunda) o hipoacusicas (poseen una
deficiencia parcial, es decir, que cuentan con un resto auditivo el cual puede mejorar

con el uso de audifonos).

Discapacidad visual. De acuerdo al grado de limitacidn de la visidn, se suele distinguir
entre personas ciegas, que no obtienen informacién a través del canal visual; y personas
con disminucidn visual, quienes en cambio si la adquieren mediante dicho canal. A su
vez, dentro del grupo de personas con disminucién visual hay diversas manifestaciones,
las cuales se rigen de acuerdo al tipo de limitacidon, ya sea por agudeza o por campo
visual. Esta clasificacion no es exhaustiva, pero puede proporcionar a grandes rasgos

una distincion entre los tipos de discapacidad visual mas frecuentes. Este tipo de
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discapacidad se muestra por una disminucion total o parcial de la vista. Se debe tener
en cuenta el campo visual (espacio visible con la mirada fija en un punto) y la agudeza
visual (capacidad del ojo para percibir objetos). Hay dos diferentes clasificaciones de la
disminucién de la vista que son: ceguera (pérdida completa del sentido de la vista) y

disminucién visual (pérdida parcial del sentido de la vista).

e Discapacidad visceral. Las personas con discapacidad visceral son aquellos individuos
que, debido a alguna deficiencia en la funcién de dérganos internos, por ejemplo, el
cardiaco o el diabético, se encuentran impedidas de desarrollar su vida con total
plenitud (aunque no tengan complicaciones en el campo intelectual, en sus funciones
sensoriales o motoras). Puede afectar a las funciones de los sistema cardiovascular,
hematoldgico, inmunoldgico y respiratorio, digestivo, metabdlico, endocrino, entre
otros. Algunos ejemplos son la fibrosis quistica de pancreas y la insuficiencia renal

crénica terminal.

e Discapacidad intelectual. La discapacidad intelectual es un estado de la persona. No se
trata de una enfermedad, sino de un estado que acompanard a la persona a lo largo de
toda su vida. Su definicidon ha variado con el correr de los afios, sin embargo hoy el
término mas aceptado es el de discapacidad intelectual, que hace hincapié en que el

déficit se ubica en su desarrollo intelectual.

En este trabajo se hace especial hincapié en este tipo de discapacidad ya que los nifios
y nifias participantes en la investigacidn tienen hermanos/as con discapacidad intelectual. Para
empezar, resulta importante destacar que al decir “discapacidad intelectual” no se logra
englobar todas las caracteristicas del colectivo ya que constituyen un grupo heterogéneo,
tampoco el déficit intelectual puede pensarse como una categoria constitutiva del sujeto, donde

la personalidad seria moldeada por el retraso.

Una de las concepciones de discapacidad intelectual tiene que ver con su adaptacién
social: dar respuestas adecuadas a las exigencias del medio en que deberda desenvolverse cada
sujeto. Pero en lo que hay que hacer hincapié es en la idea de que el entorno es clave a la hora
de su desarrollo: la familia, las instituciones a las que concurre, y la comunidad en general,
juegan un papel fundamental en el desarrollo de la persona y en las posibilidades que pueda

tener. Es central focalizarse en las capacidades y no en las dificultades, para que pueda lograr el
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mayor grado de autonomia posible y alcanzar intereses, deseos, decisiones, acceso a derechos

y obligaciones propios, como todas las personas.

Tomando los mencionados aportes, se puede pensar que al momento en que una
persona con discapacidad intelectual se le realiza un diagndstico no quiere decir que sea algo
definitivo. Incluso entre quienes luchan por la inclusion de las personas con discapacidad
intelectual, generalmente se observa la tendencia de pensar al individuo como eterno nifio al

no poder asumirla en un rol adulto.

Cada persona tiene su particularidad y hay algunas que pueden desarrollar mayor grado
de autonomia y otras no. Pero fuera de los niveles de independencia que puedan alcanzar, vale
destacar laimportancia de brindar los apoyos necesarios para construir el rol de la persona como

adulta.
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Capitulo 2: Infancia media

2.1. Desarrollo fisico

Segln Papalia, Feldman y Martorell (2012) la velocidad del crecimiento entre los 6 y 11
afios, edades que comprenden la etapa del desarrollo denominada nifiez intermedia, disminuye
de manera considerable en comparacidn con las anteriores etapas del desarrollo. Es por esto
que los cambios fisicos no son tan evidentes; sin embargo al sumarlos se establece una
diferencia sorprendente entre los nifios de 6 afios y los de 11 afos: los primeros aun son

pequefios, mientras que muchos de los segundos empiezan a parecer adultos.

Durante la nifiez intermedia se produce un cambio importante en los/as nifios/as: en el
cerebro se pierde densidad de la materia gris en ciertas regiones de la corteza cerebral del
mismo. Este proceso refleja la poda de dendritas que no se usan. El volumen de materia gris en
la corteza forma una “U” invertida y alcanza su punto maximo en momentos diferentes en cada
I6bulo (Papalia, Feldman y Martorell, 2012). De esta forma, en esta franja etaria se producen los
puntos maximos de volumen de materia gris: en los |6bulos parietales, que se relacionan con la
comprension espacial, alcanza su punto maximo a los 10 afios en las nifias y a los 11 afios y
medio en los nifios; en los I6bulos frontales, que involucran funciones de orden superior como
el pensamiento, se alcanza el punto maximo a los 11 afios en las mujeres y a los 12 en los
varones; mientras tanto en los Iébulos temporales el punto méximo es alcanzado a los 16 afos
en ambos sexos, los mismos ayudan al lenguaje. Este proceso de poda conlleva un

funcionamiento mas eficiente: la pérdida de materia gris es equilibrada por un aumento
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constante de materia blanca, axones o fibras nerviosas que transmiten informacién entre

neuronas a regiones distantes del cerebro.

Papalia, Feldman y Martorell (2012) indican que debajo de la corteza, el volumen de la
materia gris en el caudado (una parte de los ganglios que participan en el control del movimiento
y el tono muscular y en la mediacién de funciones cognoscitivas superiores, atencién y estados

emocionales) alcanza su punto maximo a los 7 afios y medio en nifias y 10 afios en varones.

En lo que respecta al desarrollo motor, los autores indican que a lo largo de esta etapa
continda el progreso en habilidades motoras. Sin embargo, se ha demostrado que, en
comparacion con los ainos 80, los nifios dedican menos tiempo por semana a los deportes y otras
actividades al aire libre. Asi también, aumento el tiempo dedicado a la escuela, a las tareas y a

mirar television.

Al referirse al juego caracteristico en esta edad, se indica que durante los recreos los
nifios desarrollan juegos informales y de organizacion espontdnea. Estas actividades ayudan a
mejorar la agilidad y competencia social. En el caso de los varones, los juegos involucran mayor
actividad fisica y en el caso de las nifas el juego estda mas relacionado con la expresion verbal y
el conteo en voz alta (Papalia, Feldman y Martorell, 2012). El juego mas caracteristico en esta
edad, tanto en nifias como en varones, es el juego rudo, una actividad vigorosa que involucra
luchas, golpes y persecuciones, acompanadas comunmente por risas y gritos. Este tipo de juego
es mas comun en varones, probablemente por las diferencias hormonales y de socializacidn, y
esta puede ser una razon de la segregacidén por género durante el juego. Con respecto a lo
evolutivo, este juego genera beneficios adaptativos importantes entre los que se pueden
destacar: el perfeccionamiento de desarrollo esquelético y muscular, ofrece una practica segura

de las habilidades para la lucha, canaliza a agresidén y la competencia.

Una caracteristica a tener en cuenta en esta edad, en especial para las nifias, es que la
preocupacién por laimagen corporal se vuelve un aspecto importante al comienzo de esta etapa
de la niflez. Puede ser un importante aspecto a tener en cuenta en esta edad ya que podria tener
relacidn con futuros trastornos alimentarios en la adolescencia (Papalia, Feldman y Martorell

2012).
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2.2. Desarrollo cognitivo

En lo que respecta al desarrollo cognitivo, Papalia, Feldman y Martorell (2012) indican
que, segun la teoria del desarrollo de Piaget, los nifios que estan transitando la nifiez media, se
encuentran en la etapa de las operaciones concretas. En esta etapa los nifios y nifias pueden
realizar operaciones mentales como cuestionarios o resolver problemas concretos; ademas
pueden pensar de manera légica, siendo capaces de considerar mds de un aspecto de la misma
situacion. Sin embargo su pensamiento aun esta limitado a situaciones reales del aqui y ahora,
ya que no se desarrolla todavia el pensamiento abstracto. Piaget e Inhelder (1984) indica que
las operaciones concretas se caracterizan por “afectar directamente a los objetos y aun no a
hipdtesis enunciadas verbalmente, como en el caso de las operaciones proposicionadas” (que
se desarrollan en la siguiente etapa del desarrollo) (pag. 103). De esta forma, el autor antes
mencionado indica que las operaciones concretas se dan en la transicion entre la accidn y las

estructuras légicas mas generales.

Ademds Piaget e Inhelder (1984) indica que las en el caso del desarrollo de las

operaciones,

“..el punto decisivo se manifiesta por una especie de equilibrio, siempre rdpido y a menudo
repentino, que afecta el conjunto de las nociones de un mismo sistema y que se trata de explicar
en si mismo. (...) Este es el momento en que las relaciones temporales se reunen en la idea de un
tiempo Unico, o que los elementos de un conjunto se conciben como constituyendo un todo
invariante, o incluso que las desigualdades que caracterizan un complejo de relaciones quedan

seriadas en una sola escala, etc.” (pdg. 149)

En estas edades, es decir, entre los 6 afios y medio y los 8 afios, hay un cambio de actitud
en los nifios, quienes ya no necesitan reflexionar sino que deciden y hasta les parece extraio
que se les cuestione las respuestas, por ejemplo, si esta seguro de la conservacion luego de pasar
un contenido de un vaso a otro que tiene una forma diferente que el primero (Piaget e Inhelder,

1984).
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Piaget (1976), entonces, indica que en la nifiez intermedia se producen las siguientes
transformaciones simultdneas: dos acciones sucesivas pueden coordinarse en una sola; el
esquema de accién se vuelve reversible; puede realizar una accién mental y la contraria o bien
realizar mentalmente una accién en ambas direcciones; el retorno al punto de partida permite
encontrar a este idéntico a si mismo; la misma accion, al repetirse, no agrega nada a si misma o
es una nueva accion con efecto acumulativo. El autor aporta que se reconoce en esto la
composicion transitiva, la reversibilidad, la asociatividad y la identidad con la tautologia ldgica o
la interaccién numérica, que caracteriza las “agrupaciones” légicas o los “grupos” aritméticos.
Ademas, el mismo, agrega que estas transformaciones son, en efecto, “la expresion de un acto
de descentracion completa, o de conversion entera del pensamiento” (pag. 151),
diferencidandolas completamente de la caracteristica de anteriores estadios donde los
pensamientos estan centrados en un estado particular, en un objeto o en un punto de vista
particular. Esto lleva a asegurar que el nifio puede coordinar todos los puntos de vista distintos
en un sistema de reciprocidades objetivas. La agrupacion realiza asi, por primera vez, el
equilibrio entre la asimilacion de las cosas, a la accién de la persona y la acomodacion de los

esquemas subjetivos a las modificaciones de las cosas.

Sin embargo, Papalia, Feldman y Martorell (2012) toman las palabras de Piaget para
decir que para pasar del pensamiento rigido e ilégico de los nifios al pensamiento de los
mayores, no sélo depende del desarrollo neuroldgico sino que también entran en juego la
adaptacion al medio y la experiencia. Esto nos lleva a pensar que los nifios pueden pensar de

manera mas légica sobre las cosas que conoce.

2.2.1. Operaciones concretas

Dentro de las operaciones concretas que los nifos y niflas pueden desarrollar en esta
edad, Papalia, Feldman y Martorell (2012) nombran a las siguientes: relaciones espaciales y

causalidad, categorizacidn, razonamiento inductivo y deductivo, conservaciéon y matematicas.
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Relaciones espaciales y causalidad

Con respecto al espacio, los nifios en esta etapa desarrollan mejor comprensién de las
relaciones espaciales, tienen una idea mas clara de distancias entre un lugar y otro y por lo tanto
pueden calcular mejor el tiempo que se necesita para recorrer dicha distancia, y ademas les es
mas facil recodar una ruta con sus respectivos puntos de referencia. En relacién a la causalidad,
los nifios en esta edad pueden entender la influencia de atributos fisicos ante de reconocer la

influencia por factores espaciales.

Categorizacién

Esta operacién permite a los nifios pensar de manera légica. Incluye ciertas habilidades:

e Seriacion, definida como la capacidad para ordenar objetos a lo largo de una dimensidn.
Piaget (1984) da un ejemplo de esta funcion y expone un caso en el que se le presenta
a un nifo diez regletas con diferencias de tamafio poco aparentes entre ellas, por lo
tanto es necesario que la comparacién sea de dos en dos. Un nifio en la etapa de
operaciones concretas, mediante un método sistematico, comparara dos a dos las
regletas. Buscara el que sea aparentemente mas pequefio, luego el mas pequefio de los
que queden, etc. El autor supone a este como un proceso operatorio ya que un elemento
cualguiera estd comprendido de antemano como simultdaneamente mayor que los

precedentes y menor que los siguientes.

¢ Inferencia transitiva, entendida como la comprensién de la relacién entre dos objetos
conociendo la relacidn de cada uno con un tercer objeto; Piaget relaciona a esta

actividad con la anterior ya que indica que en el momento en que se lleva a cabo la
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seriacion resulta de ello, inmediatamente, una manera de composicién deductiva

llamada transitividad.

¢ Inclusidn de clase, que es la comprension de la relacidn entre el todo y sus partes. Piaget
denomina a esta operacién “clasificacidon”. El autor indica que se puede llevar a cabo
una tarea de este tipo a partir de los 8 afios. Ademas los nifios en esta etapa pueden

comprender que la subclase tiene menos miembros que la clase a la que pertenece.

Razonamiento inductivo y deductivo

El razonamiento inductivo es el tipo de razonamiento ldgico que permite avanzar de las
observaciones particulares acerca de los miembros de una clase a una conclusién general sobre
esa clase. Es importante destacar que las conclusiones deben ser tentativas. Por su parte, al
razonamiento deductivo se lo define como el tipo de razonamiento légico que permite hacer un
avance desde una premisa general acerca de una clase hacia una conclusidon acerca de un
miembro o miembros particulares de la clase. Si la premisa desde la que se avanza es verdadera

para toda la clase y el razonamiento es sélido, entonces la conclusién debe ser cierta.

Conservacion

En lo que respecta a la conservacién de la materia, los nifios pueden calcular
mentalmente la respuesta cuando resuelven varios tipos de problemas de conservacion y ya no
tienen que medir o pesar los objetos; ademas pueden aplicar tanto el principio de identidad (el

objeto es el mismo aunque cambie de forma) como el principio de reversibilidad (puede volverlo
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a otra forma); otra caracteristica es que pueden descentrar, lo que les permite enfocarse en dos
caracteristicas de la materia al mismo tiempo, por ejemplo, en la anchura y la longitud. En
relacion a la conservacién del volumen, el pensamiento es tan concreto y tan ligado a una
situacion particular que no resulta sencillo transferir lo que se ha aprendido acerca de un tipo

de conservacién a otro tipo.

Numero y matematicas

Los nifios a esta edad ya pueden contar mentalmente. Ademds, a los 7 afios
aproximadamente, comienzan con el conteo ascendente (si van a sumar 2 y 4, comienzan por 4)
y luego, en dos o tres anos mas, ya pueden realizar un proceso similar con las restas. A los 9 afios
la mayoria puede contar hacia arriba a partir del nUmero menor y hacia abajo a partir del numero
mayor para obtener alguna respuesta. Ademas a partir de los 7 u 8 afios, pueden resolver con

mayor facilidad problemas aritméticos planteados en palabras.

2.2.2. Razonamiento moral

Para explicar las etapas del razonamiento moral, Papalia, Feldman y Martorell (2012) si
bien, destacan que hoy en dia en el razonamiento moral se ponen en juego mayor cantidad de
matices, toman los aportes de Piaget, quien concluyd que los juicios morales inmaduros se
centran solo en el grado de la ofensa, mientras que los juicios con cierto grado de maduracion
consideran la intencién. Volviendo a las etapas del razonamiento moral a lo largo de la nifiez, los

autores sostienen que pueden ser divididas en tres:
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1.

Obediencia rigida a la autoridad (2-7 afos). Relacionado con el pensamiento
egocéntrico, los nifios no pueden imaginar mas de una manera de ver un problema
moral. Ademas, creen que no se pueden cambiar las reglas o matizarse. Esto lleva a

pensar que algo esta bien o esta mal.

Flexibilidad creciente (7 u 8 afios - 10 u 11 afios). El nifio puede integrar otros puntos de
vista. Relacionado con el paso al pensamiento sociocéntrico, los nifios pueden empezar
a descartar la idea de que hay un solo estandar del bien y el mal. Esto permite que ellos
mismos desarrollen su propio sentido de justicia basado en el trato justo o igual para
todos. Los juicios morales en esta etapa son mas flexibles ya que se consideran varios

puntos de vista o bien varios aspectos de la situacion.

Equidad (11 - 12 afios). En estas edades los nifios consideran que todos deberian ser
tratados del mismo modo, lo que trae consigo un ideal de equidad. Esta etapa impone
considerar circunstancias especificas aumentando, también, el énfasis no sélo en lo que

sucedidé sino también en las intenciones del actor.

Mientras tanto Kohlberg (1969, citada en Papalia, Feldman y Martorell, 2012) también

desarrollé una teoria acerca de la moralidad. La misma autora indica que, si bien esta teoria

tiene cierto parecido con la de Piaget, su modelo es mas complejo. Basandose en la teoria de

Kohlberg se puede afirmar que lo que indica la etapa del desarrollo moral es el razonamiento

que estd detras de la respuesta de una persona al dilema y no la respuesta en si.

Kohlberg describid tres niveles de razonamiento moral, cada uno dividido en dos etapas,

las cuales fueron desarrolladas también por Shaffer (2000). A continuacion, se desarrolla cada

una con los aportes de Papalia, Feldman y Martorell (2012) y Shaffer (2000):

Nivel I: Moralidad preconvencional. Las personas actuan bajo controles externos ya que
las reglas no estan internalizadas. Obedecen las reglas impuestas por la autoridad para
evitar el castigo o recibir recompensas, o acttian por su propio interés. Este nivel es tipico
de los nifios de 4 a 10 afios. A su vez, las dos etapas comprendidas en este nivel son: 1)
Orientacion hacia el castigo y la obediencia, donde los juicios morales se basan en las
consecuencias punitivas tangibles: la severidad del castigo denota que tan “malo” ha
sido el acto; 2) Hedonismo ingenuo, los juicios morales se basan en las consecuencias

gratificadoras de un acto para el que lo ejecuta, en lugar de basarse en la relacién de ese
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acto con las reglas y costumbres de la sociedad, es decir que las personas siguen las

reglas a fin de obtener recompensas o satisfacer objetivos personales.

Nivel 1l: Moralidad convencional (o moralidad de la conformidad a los roles
convencionales). Las personas han internalizado los estandares de las figuras de
autoridad. Les preocupa ser “buenas”, agradar a los otros, mantener el orden social y
obedecer las reglas y normas sociales. Evitar las censuras y el elogio social son los que
reemplazan las recompensas y castigos que resultaban motivadores de la conducta
ética. Los nifios reconocen con claridad las perspectivas de otros y se les da
consideracion. Este nivel se alcanza por lo general después de los 10 afios; muchas
personas nunca la superan, incluso en la adultez. Las etapas comprendidas en este nivel

III

son: 3) Orientacion del “nifio bueno”, donde los juicios morales se basan en el deseo de
obtener aprobacién, ademads las acciones son evaluadas con base en la intencion del
actor; 4) Moralidad de mantenimiento del orden social, en donde el deseo en el que se

basan los juicios morales es el de conservar las leyes que mantienen el orden social.

Nivel lll: Moralidad posconvencional (o moralidad de los principios morales auténomos).
Las personas reconocen conflictos entre los estdndares morales y hacen sus propios
juicios con base en los principios del bien, laigualdad y la justicia. En este nivel se destaca
que el bien moraly lo legalmente correcto no siempre son lo mismo. Por lo general, este
nivel de razonamiento moral sélo se alcanza al menos en la adolescencia temprana o
mas a menudo en la adultez temprana, si es que se logra. Las etapas que aqui se
reconocen son: 5) La orientacién del contrato social, en donde los juicios morales se
basan en contratos sociales y leyes democraticas, las mismas son utilizadas como
instrumentos para expresar la voluntad de la mayoria y estimular valores humanos; 6)
Moralidad de los principios individuales de conciencia, en la cual los principios
universales de ética y justicia son la base de los juicios morales, ademas la persona

define el bien y el mal con principios éticos elegidos por su conciencia.
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2.2.3. Procesamiento de la informacion

Papalia, Feldman y Martorell (2012) indican que el desarrollo de las funciones como la
atencién, la memoria y la planificacién interrelacionados contribuyen a dar forma a la funcién
ejecutiva. La funcidn ejecutiva es definida por los autores como el control consciente de los

pensamientos, emociones y acciones para alcanzar metas o resolver problemas.

La funcién ejecutiva se desarrolla al mismo tiempo que se desarrolla el cerebro, en
particular la corteza prefrontal que es la region que permite la planificacidn, el juicio y la toma
de decisiones. A medida que se podan las sinapsis innecesarias y que las vias se mielinizan, se
produce una mejora en la velocidad del procesamiento. Este procesamiento cada vez mas rapido
y eficiente, hace que se produzca un incremento en la cantidad de informacidn que los nifios
pueden conservar en su memoria. Esto permite que se desarrolle el pensamiento complejoy la

planificacién dirigida a metas (Papalia, Feldman y Martorell, 2012).

Otra funcidn que toman los autores mencionados como las funciones desarrolladas en
esta etapa que tienen que ver son el procesamiento de informacidn es la atencidn selectiva, la
cual permite a los mas pequefios concentrarse mds tiempo y enfocarse en la informacién que
necesitan y desean al mismo tiempo que eliminan informacion irrelevante. Ademas, entre otras
funciones, los autores enumeran la memoria de trabajo y la metamemoria, indicando que al
entender como funciona la memoria, los nifios pueden planear y utilizar estrategias o técnicas

deliberadas para ayudarse a recordar.

2.3. Desarrollo psicosocial

Papalia, Feldman y Martorell (2012) indican que, debido al crecimiento cognitivo que se
produce en la nifiez intermedia, los nifios y nifias pueden desarrollar conceptos mas complejos

sobre si mismos/as, aumentando también su comprension y control emocional.
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Durante la etapa de la nifiez intermedia los nifios desarrollan sistemas de
representacién. Segun dichos autores, este proceso “tiene lugar en la nifiez intermedia, cuando
los niflos comienzan a integrar caracteristicas especificas del yo en un concepto general

row /4

multidimensional y a articular un sentido de autovalia” (pag. 296). Ademas, los autores lo
describen como la Ultima etapa en el desarrollo de la autodefinicion segun la teoria
neopiagetiana, y que estd caracterizada por la amplitud, el equilibrio y la integracion y

evaluacidn de diversos aspectos del yo.

Las autodescripciones de los nifios en esta etapa de la nifiez demuestran que pueden
concentrarse en mds de una dimension de si mismos. Es decir que ya no se esta en esa etapa
donde primaban los extremos donde una persona no podia ser buena para unas cosas y mala
para otras. Las descripciones de los nifios son mas equilibradas, pueden verbalizar mejor su
autoconcepto y sopesar diferentes aspectos de si mismos. Ademas los nifos pueden comparar
su yo ideal con su yo real y juzgar qué tan a la altura de los estandares sociales se encuentran

en comparacion con otros (Papalia, Olds y Feldman, 2004).

De acuerdo a Papalia, Olds y Feldman (2005), una contribucién importante a la
autoestima es el apoyo social tanto de padres y compafieros, como de amigos y maestros. De
esta manera, un nifio que piensa que es importante ser lindo y bueno, y considera que es ambas,
su autoestima se resentird si no se siente valorado, en dichos aspectos, por las personas que son
importantes para él. Sin embargo es necesario aclarar que el apoyo social no compensaria una
autoevaluacién baja. Esto quiere decir que si un nifio piensa que determinada actividad es
importante, pero él no es bueno para realizarla, puede que su autoestima se vea disminuida

aunque reciba elogios por parte de otras personas.

En esta misma linea, Ison y Morelato (2008) se refieren a la familia, la escuela y grupo
de pares como los principales contextos del desarrollo infantil que le dan al nifio/a un marco de
referencia para su actuacion social validando, rectificando o desaprobando sus conductas en
situaciones de interaccién social. Segun dichas autoras, esto hace que el nifio internalice,
interprete y pueda responder a las demandas y restricciones que provienen de los agentes
socializantes mencionados. A partir de esto, los nifios comienzan un proceso de adquisicion y
consolidacion de determinados esquemas cognitivos afectivos que sustentan los mecanismos
de autorregulacion del comportamiento social, como asi también se produce tanto el
aprendizaje de conductas socialmente competentes como de las conductas disfuncionales para

el niflo y quienes lo rodean. Es asi, que dependiendo de las particularidades del contexto social
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en el que se encuentre, el nifio recurrirad a estrategias y habilidades diferentes para afrontar las
situaciones que se le plantean mediante las distintas experiencias interpersonales. Por lo tanto,
los contextos de interaccidon que representen para el nifio una fuente de confianza, seguridad y
calidez afectiva posibilitardn un mejor desarrollo de caracteristicas positivas, como pueden ser
las habilidades sociales, capacidades de aprendizaje escolar, de percepcion de autoeficacia (Ison

y Morelato, 2008).

Por el contrario, las autoras mencionadas afirman que aquellos contextos de desarrollo
en los que impera el abuso fisico, la negligencia, el abandono afectivo, la descalificacidn de los
logros obtenidos, la amenaza, la agresion y el temor como modalidades de resolver situaciones
interpersonales cotidianas, estan asociados con el desarrollo de sentimientos de ineficacia e
inseguridad, perseverancia en plantear soluciones negativas, dificultad para identificar estados
emocionales y para generar alternativas de solucion frente a problemas interpersonales (Ison,

2004).

En sintesis, las experiencias positivas iran forjando esquemas cognitivos y afectivos
adaptativos que promoveran conductas saludables y, por el contrario, las experiencias negativas
facilitaran la conformacion de esquemas disfuncionales, los cuales pueden dar origen a

conductas de riesgo para la salud (Greco, 2006; Ison, 2003).

Lo sefialado en este capitulo resalta la relevancia de las relaciones interpersonales
durante esta etapa de la infancia, ya que durante la nifiez media, los nifios participan en mas
actividades sociales y académicas con pares y adultos y se ven cotidianamente expuestos a
problemas interpersonales y a situaciones que demandan una eficaz autorregulacién de su

conducta.
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Capitulo 3: Discapacidad y hermanos: vivencias subjetivas

3.1. Vinculo fraterno

Ser hermano o hermana de alguien lleva implicitas muchas cosas: jugar, prestarse cosas,
negociar, pelear, planear cosas juntos/as. Los hermanos son los que mas conocen cosas entre
ellos, son los que mas tiempo van a pasar juntos dentro de la familia. Es una relacién mutua que

tiene su especificidad y es distinta a la que se da entre padres e hijos (NUfiez, 2003).

El nacimiento del/la segundo/a hijo/a en la familia involucra a todos sus miembros.
Aparece “un intruso”, “un extranjero” que con su presencia perturba el equilibrio producido
hasta el momento. No sdlo es capaz de despojar del lugar propio al que venia siendo “el Unico
hijo” sino también del afecto de sus padres. A raiz de esto se introduce la novedad de la paridad,

que por consiguiente, implica un cambio.

Nufiez (2003) sostiene entonces que el nacimiento de un/a hermano/a activa consigo
una problematica compleja, en la que se incluyen rivalidad, celos, competencia, solidaridad,
lealtad, exclusidn y desplazamiento. Es por esto que el vinculo con los hermanos instala lazos
mas ricos y duraderos, por lo que dejara huellas para toda la vida. La mencionada autora afirma
que en esta relacion, el conocimiento de la intimidad del otro hermano se constituye en un

legado y también en punto de referencia para la identidad propia.

Kancyper (1997, citado en Nufiez 2008) sostiene: “El complejo fraterno tiene su propia
especificidad. Sus propios efectos suelen alcanzar un grado tan elevado de tenor que hasta puede

llegar a signar el destino del sujeto y sus descendientes”. Dicho autor continua diciendo que
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dicho complejo “ejerce una funcion estructurante desde un comienzo”. A raiz de esto, Nufez
sostiene que cada sujeto organizard sus relaciones intersubjetivas a través de la impronta dejada

en él por el complejo fraterno.

Durante mucho tiempo los estudios se han focalizado en las desventajas o aspectos
negativos que se desencadenan con la aparicién del vinculo fraterno en la familia. De esta forma
se destacan aspectos del vinculo relacionados con los celos, la rivalidad, la envidia y se han
dejado de lado aspectos que tienen que ver con la ayuda y el apoyo reciproco. Respecto a esto
ultimo, se toman los aportes de Nufiez (2008) quien afirma que el juego de rivalidad que hay en
toda relacidn entre hermanos posibilita recortar en cada hermano/a lo que simultdneamente es
parecido y diferente al otro. La rivalidad permite afirmarse comparando las propias fuerzas y las
debilidades a las del adversario competidor en el amor que desea recibir de los padres. Es decir
gue no se podria considerar sélo como un aspecto negativo en esta relacién, sino como un juego
comun. Es por esto que no se puede dejar de lado que la existencia del vinculo fraterno trae

consigo una serie de ventajas que va a servir a cada uno de los miembros del mismo.

En la misma linea Nufiez (2008) sostiene que los hermanos, por pertenecer a la misma
generacion representan modelos de identificacién diferente al de los padres, mas si la
identificacion con los padres es deficitaria. Ademas al compartir la generaciéon se comparten
también intereses, experiencias y una misma cultura. Otro gran aporte del vinculo fraterno que
menciona la autora es que puede funcionar como sostén de equilibrio de todos los miembros

de la familia en circunstancias de crisis.

Otro aspecto positivo que la autora antes mencionada rescata de la relacién entre
hermanos/as es que resulta ser una fuente de interaccién social importante desde los primeros
afios de vida, ya que representa el primer contacto del nifio con lo social. Nufiez sostiene que,
al compartir cddigos entre pares, es una que da pie a muchas experiencias sociales, como
pueden ser luchar, expresarse, controlar impulsos, tolerar frustracidn, compartir, negociar,

apoyarse mutuamente, colaborar y transmitirse informacion.

Los aspectos positivos destacados del vinculo fraterno dan lugar para concluir que, si
bien todos los vinculos que las personas van construyendo a lo largo de su vida son importantes,
pero es sumamente destacable la funcidon protagdnica del vinculo fraterno. El vinculo entre

hermanos logra ser un elemento en la organizacidon psiquica del sujeto y de su mundo, lo que
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significa que, mas alla de las diferencias que haya entre ellos, las experiencias vividas en la

intimidad con los hermanos no podrian ser reemplazadas.

3.2. El vinculo fraterno cuando un hermano tiene discapacidad mental

Es sabido que en el seno de este vinculo las experiencias emocionales contradictorias,
son vividas con mayor intensidad y que, habitualmente, esta conflictiva vincular se asocia a la
ruptura del equilibrio homeostatico en este sistema integrado por los hermanos y sus padres.
Nufez y Rodriguez (2005) indican que, si bien la presencia de sentimientos encontrados es tipica
de toda relacién entre hermanos, si se agrega una discapacidad a uno/a de ellos, es probable
que estos sentimientos se intensifiquen. Los autores sostienen que el hecho de reconocer
emociones y poder expresarlas en el seno familiar es beneficioso para hacerles frente. Sin
embargo, los nifios encuentran poca tolerancia por parte de los adultos para comunicar
sentimientos negativos, lo que lleva a una demanda de energia grande para demostrar lo
positivo. Como consecuencia de este proceso, lo mas probable es que el nifio se quede sdlo
ocultando o negando lo que siente. Segun los autores mencionados, esto daria como resultado
un cumulo de sentimientos que no encuentran una via de expresidn, que se vuelven contra si

mismo, manifestandose como sintoma.

Sin embargo, se debe considerar que cada hermano/a es Unico y particular, por lo tanto
a pesar de ciertas semejanzas, siempre hay que tener en cuenta la experiencia de cada caso
individual. Si bien hay importantes diferencias en el efecto que causa la existencia de un
hermano con discapacidad en una familia u otra, también estd comprobado que no existe
relacién directa entre ser hermano/a de una persona con discapacidad y poseer un trastorno

psicolodgico (Lizasoain Rumeu, 2009).
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Como se ha dicho anteriormente, los estudios sobre la fratria en las familias con un
miembro con discapacidad se han encargado de poner énfasis en lo negativo durante mucho
tiempo. Asi lo afirma Lizasoain Rumeu (2009), quien también rescata que las investigaciones
actuales han puesto énfasis en el conocimiento de los factores de proteccién frente a la

adversidad, mas que en el déficit y los problemas.

Lizasoain Rumeu (2009) considera que un inconveniente en el campo de la investigaciéon
es que la mayoria de los trabajos parten de la informacidn ofrecida por los padres, a quienes se
les pregunta sobre el impacto en la familia de la discapacidad, dejando de lado a los propios
hijos y sin tener en cuenta que la literatura cientifica indica que los hermanos son mas
susceptibles de sufrir trastornos y desajustes psicoldgicos que los hermanos de nifios sin

discapacidad.

La autora en su investigacion ha podido detectar ciertos aspectos importantes en la
sensibilizacién y reconocimiento del impacto de la discapacidad en la fratria. Entre los mismos

enumera:

e Escolarizacién del hermano con discapacidad. En caso de que ambos asistan a la misma
escuela, el hermano deberd asumir el rol de cuidador, ayudar a su hermano, dar
explicaciones, hacer frente a situaciones incomodas y hasta incluso dar la cara por él.
Este es un punto importante a tener en cuenta también para Scelles (2006) ya que es un

Ill

momento de “exposicién social”, donde la discapacidad tiene lugar en la escena social,
por lo tanto los adultos deben ayudarlo a que pueda decir qué sabe y qué no y otorgarles
el derecho a decirlo. El gran obstdculo segln la autora, en lo que respecta a la exposicidn

social, es la representacion social que tiene la discapacidad.

e Edad del hermano. Si el hermano con discapacidad es menor que el otro, este ultimo
superara al hermano con discapacidad desde el punto de vista fisico, psicolégico y

académico. Asumira el rol de “hermano mayor”.

e Género del hermano. En el caso de que sean hermanas, tendrdn menos privilegios y

mayores restricciones que en las familias donde hay algin familiar con discapacidad.

e Cantidad de hijos. Si solo hay dos hijos en la familia sélo uno tiene que afrontar la

dindmica familiar derivada de tener un hermano con discapacidad.
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¢ Responsabilidad de la discapacidad y de la tristeza de los papas/mamas. Los hermanos
sienten enfado hacia el hermano/a que tiene discapacidad por el tipo de vida que llevan
en torno a esta situacién, al mismo tiempo que se siente culpable por eso. A su vez

puede sentir culpa también por progresar mas rdpido que su hermano.

¢ Vida social. La familia puede que asista con menor frecuencia a lugares publicos o casa
de amigos, por lo que los hijos en algunas ocasiones se ven forzados a elegir amistades
en funcién de cdmo reaccionan estas a su hermano. A raiz de esto puede pensarse que

la vida social de la familia se va recortando.

e Esperanzas y ambiciones. Los hijos sienten el deber de colmar de esperanzas y
ambiciones a nivel profesional, escolar y social que el hermano con discapacidad no

alcanzara.

e Sobreproteccidn. Cuando los hermanos son mas grandes, los celos dan lugar a querer

sobreproteger al hermano.

¢ Vida propia. Puede representar un problema para ellos dejar la casa de sus padres para
iniciar su propia vida. Los invade el sentimiento de no poder abandonar a su familia,
dejandola sola en el afrontamiento de la discapacidad. También aparece aqui la

preocupacion de cémo lo aceptara la futura pareja.

Para poder hacer un giro hacia las fortalezas, Lizasodin Rumeu (2009) sostiene que hay

gue tomar conciencia primero de las necesidades principales de los hermanos.

Una de las necesidades que destaca la autora es la de recibir informacién sobre la
discapacidad de su hermano/ay las repercusiones de la misma. Se debera, entonces, procurar
que el hermano tenga argumentos y estrategias para poder afrontar la discapacidad en relacién,
por ejemplo, con otras personas cuando las mismas hagan preguntas y comentarios. Los nifios
necesitan respuestas francas y honestas porque necesitan comprender lo que ocurre. En base a
esto pueden tener dos reacciones: lo positivo serd que le permitird comunicarse y jugar con su
hermano/a, asi como hacer frente a situaciones estresantes; en caso de que la reaccion sea
negativa, pueden traducirse en sentimientos de angustia, miedo, tristeza, ideas obsesivas
respecto a la muerte, celos, agresividad, indiferencia, sentimientos de abandono psicolégico por
parte de sus padres, buscardn llamar la atencién con conductas desadaptadas y provocara

vergiienza. En la misma linea, Scelles (2006) sostiene que si no se les habla o se les miente, la
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preocupacién de los nifios se vuelve alin mayor por los padres, porque buscardn que todo vuelva
a la normalidad; y resalta que los nifios ven lo que pasa, se dan cuenta, lo perciben
constantemente, por eso es tan importante hablarles. Para esta autora, si un nifio ve que pasa
algo grave y no le dicen nada, puede pensar que es su culpa y que verdaderamente es muy grave.
Es por eso que los nifios no necesitan que se les dé un diagndstico pero si necesitan comprender
lo que sucede, por qué los padres estan tristes o preocupados. Los resultados de un estudio
citado en Scelles (2006) sobre la notificacién de la discapacidad a la familia cuyo objetivo
planteado fue responder a la pregunta en quién piensan primero los médicos a la hora de
informar el diagndstico, dan como resultado que nunca se nombré a los hermanos, a no ser que
la enfermedad o discapacidad fuera hereditaria. Otro aspecto a tener en cuenta serd también el

cémo se dice.

Se suele decir que los nifios “no se dan cuenta de la discapacidad”, que tienen una
manera “natural” de abordar las cosas, pero lo cierto para Scelles (2006) es que la discapacidad
es un enigma tanto para adultos como para nifios, la diferencia que ella marca es que los adultos
tienen las palabras para decirlo, en cambio los mas pequefios no. En base a esto sostiene que si

no les da sentido a los que pasa, si no se los escucha, el nifio es creativo y se inventara historias.

Otra necesidad que debe atenderse segun Lizasoain Rumeu es la que tienen los nifos y
nifias de expresar sus sentimientos entorno a las implicaciones de la misma en su vida. En lo que
se refiere a esta necesidad de expresarse, se resalta que es bueno comunicar lo que sienten,
expresarlo, ser escuchados, compartir todo esto con otras personas y sentirse comprendidos.
Serd positivo que ellos puedan mostrar que estdn enojados con el hermano y por qué es asi,
como asi también saber que sus padres los escuchan sin necesidad de sentir culpa por los
sentimientos que exteriorizan. Respecto a esto, Scelles (2007, citado en Iriarte Redin e Ibarrola-
Garcia, 2010) dice que no se suelen dar cauces de comunicacion en donde se hable sobre esto y
que, segln Nufiez y Rodriguez (2005), pueden ser muy saludables ya que convierten a las
emociones especiales en emociones comunes. Para Germain (2008, citado en Iriarte-Redin e
Ibarrola Garcia, 2010), estas emociones transformadas en “comunes” dan no sdlo
reconocimiento personal y especifico a los hermanos y hermanas sino también la posibilidad de
expresarse, permitiéndoles elaborar psiquicamente los afectos y representaciones que se hacen
sobre esta realidad. Segun los aportes de Scelles (2006) hablar del sufrimiento lo transforma en

algo mds soportable y permite no sentirse aislado con el sufrimiento.
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Por ultimo, se nombra la necesidad de establecer un claro y consensuado pacto de
responsabilidad en relacidn a su hermano/a con discapacidad. Consensuar la responsabilidad
del hermano en relacién a su hermano con discapacidad de forma clara es necesario ya que es
una manera de respetar su individualidad, sus pertenencias, aficiones y diversiones, sus
actividades, como asi también necesitan ellos recibir particular atencion (Lizasodin Rumeu,

2009).

Para Seltzer, Greenberg, Orsmond y Lound (2006) la calidad emocional de la relacién
entre hermanos es predictora de la implicacidn instrumental y afectiva actual y futura con el
hermano con discapacidad. Los mismos autores, ademas, remarcan la necesidad de poner en
tela de juicio la socializacién de los hermanos con el fin de que asuman funciones parentales de
cara al futuro, dejando claro que este es un tema de valor y de conflicto que debe tenerse en
cuenta en la investigacién y en las intervenciones con hermanos. Los mencionados autores,
proponen la via de la liberacion de esta responsabilidad a los hermanos y la autodeterminacion
ya que ademas hay personas con discapacidad que no quieren ser dependientes ni de padres ni

de hermanos en el futuro.

Segln Nufiez (2003) las problematicas del hermano del nifio con discapacidad es uno de
los motivos de consulta mas frecuentes de los padres en la clinica. Segun los aportes de esta

autora:

“..la discapacidad del hijo es una crisis accidental que produce un impacto psicoldgico a nivel de
los diferentes subsistemas familiares. En funcion de cdmo se elabore la misma, se podrd dar un
crecimiento y enriquecimiento vincular o, por el contrario, ser promotor de distintos conflictos

vinculares en los subsistemas que integran la familia de diferentes grados de gravedad” (p. 135).

A la hora de referirse a los conflictos vinculares que se pueden dar entre los hermanos,
Nuniez (2003) detalla los siguientes: a) predominio de intensos sentimientos de culpa,
b) predominio de intensos sentimientos de ira, rivalidad, envidia; c) Predominio de sentimientos
de frustracidn, aislamiento y soledad; d) Predominio de un exceso de responsabilidades,
asumiendo funciones paternas; e) Vinculo dominado por la verglienza y el temor a la mirada de
los otros y el rechazo del medio hacia el hermano; f) Vinculo con intensa preocupacién en torno

al futuro.

Por su parte, Agustin (2013) considera que es lo mismo ser hermano/a de una persona

sin discapacidad que de una persona con discapacidad ya que, como se expuso anteriormente,
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ser hermano/a lleva implicitas actitudes y conductas comunes a todas las relaciones fraternales.
La mencionada autora sostiene que cuando se es pequefio puede no darse cuenta que su
hermano tiene discapacidad, provocando asi que sienta celos o que sus padres no le prestan
atencién. Algunos hermanos expresan que “les gustaria tener discapacidad” porque de esta
manera creen que recibirdn mayor atencidn y dedicacidon de estos ultimos. Sin embargo, se
aconseja que los padres fomenten que la relacion entre ellos sea de hermanos, no de padres,
en donde una actitud clave serd la de la complicidad y de profundo conocimiento mutuo. Una
buena forma serd que se logre que entre hermanos/as se puedan aliar, dando asi como
resultado: que se vean como iguales, convertirse en modelo a seguir de la persona con
discapacidad, que se conozcan bien y permitir que la persona con discapacidad aprenda a
equivocarse (los hermanos tienen mayor tolerancia al error que los padres o los profesionales)

(Agustin, 2013).

Con respecto al rol de los padres dentro del vinculo fraterno, Scelles (2006) expone que
en ciertas situaciones los padres no funcionan como facilitadores de una relacién espontaneay
sana entre los/as hermanos/as. Scelles sostiene que los mayores intervienen y no dejan que los
niflos tomen parte de su hermandad, negociando entre ellos su relacién. Algunas de las razones
por las que la autora considera que los padres optan por intervenir giran en torno al temor de
estos: temen a que sus hijos la pasen mal entre ellos, a que no se entiendan bien, a que el
hermano que tiene discapacidad no sepa defenderse o a la agresividad. Por otro lado, los padres
buscan evitar el sufrimiento y proteger a los hijos del mismo. Como esto no es posible, la autora
mencionada propone que el sufrimiento se comparta, ayudar a que sea pensado, compartido,

hablado y que no se aisle sino que deje la puerta abierta para la evolucién de los lazos.

Ademas, para que la conexién emocional entre hermanos/as sea positiva, el hermano
sin discapacidad necesita —en alguna medida también— sentirse buscado, reconocido, querido y
respetado en la fratria. Aqui las figuras materno-paterna cumplen un rol elemental ya que serdn
ellos quienes les reiteren que existen y que su existencia es importante (Iriarte Redin e lbarrola

Garcia, 2010).
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3.3. Discapacidad y familia

Las familias mismas sostienen que hay “un antes” y “un después” del diagnéstico de
discapacidad. Dentro de la familia se deben pasar por momentos de transicion de una etapa a
otra, propias del crecimiento, donde hay que enfrentarse a desafios y tareas de desarrollo que
tienen que ser llevadas a cabo para el desarrollo individual y familiar. El cumplimiento de dichas
tareas es lo que le permitird a la familia salir de cada estadio de manera enriquecida. Esta
transicién de una etapa del ciclo vital a otra poseen potencial de crisis, que traen consigo

momentos de mayor vulnerabilidad (Nufiez, 2005).

Nufiez indica que las crisis ocurridas en el ciclo vital de la familia influyen sobre cada uno
de los integrantes. A su vez, una crisis para un individuo que forma parte de una familia es un
momento critico para la totalidad de ella. Por lo tanto, podemos decir que hay una relacién entre
crisis individuales y familiares a lo largo del ciclo vital familiar. Es por esto que algunos autores
definen a la discapacidad como una crisis dentro de la familia. La propuesta de dicha autora
integra la siguiente postura: considera que la teoria del ciclo vital resulta de gran utilidad como
base para comprender la situacién de enfermedad o discapacidad acaecida a cualquier miembro

de la familia.

En esta misma linea, Fernandez Moya y colaboradores (2007) indican que el nacimiento
de un hijo lleva consigo la necesidad de una reacomodacion de los miembros de una familia,
representa una situacion de cambio para la misma, y se la conoce como una crisis evolutiva o de
desarrollo de la familia. Los autores sefialan que, si el hijo recién nacido es ademas diagnosticado
como portador de una discapacidad, el estrés de la familia sera obviamente mayor. Se ha
sumado al estrés del nacimiento, el de un suceso inesperado para la familia. Los cambios a

realizar obviamente se potenciaran por un factor indeterminado.

Nunez, diferencia las crisis accidentales de las crisis de desarrollo o crisis evolutivas: las
primeras tienen un caracter urgente, imprevisto, inesperado; las segundas estan relacionadas
con el pasaje de una a otra y son propias del crecimiento, cada una se relaciona con ciertas

tareas del crecimiento y cuando hay interferencias en su realizacién, es probable que se
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produzca una crisis. Dicha autora considera que la confirmacién del diagnéstico es parte de una

crisis accidental (Nufez, 2003).

Dentro de esta crisis co-existen, por un lado el peligro para el surgimiento de trastornos
psiquicos y por otro la oportunidad de fortalecimiento. Esto lo transforma en un momento
decisivo y critico. Entonces: ¢qué hace que una crisis desemboque en crecimiento de la familia
o en problema psicoldgico? Nuiez (2003) va a nombrar diversos factores: la historia de la familia
y de cada uno de sus individuos; situaciones de duelo que han atravesado previamente y como
lo elaboran; los sistemas de creencias de las familias de origen de cada individuo de la pareja
(que son importantes ya que son referentes identificatorios); conflictos previos de la familiay la
capacidad para enfrentar situaciones de cambio. También agrega que es importante identificar
cual es el lugar que tenia asignado el hijo en la familia, cudl es el nivel de expectativas puestas
en él, con cuantos sostenes externos cuenta la familia, si estan atravesando alguna otra crisis

simultanea, si es una familia aislada, entre otros.

Ferndndez Moya y colaboradores (2007) consideran que la familia, en torno a la
discapacidad, debera organizar los sistemas de ayuda para encarar la crianza y la rehabilitacion.
Probablemente, en esta organizacion, a la familia nuclear podra inclusive sumarse la familia
extensa y que abuelos y tios sean un relevo eficaz para los padres. Pero también es probable
que éstos se queden solos, por propia decisidn o por carencia de colaboraciones posibles, lo que
lleva a quedarse al lado del paciente sdlo ellos, los padres, y en muchas ocasiones sélo la madre.
Para que una persona quede en exclusividad a cargo del cuidado de la persona con discapacidad
o con algun grado de dependencia, debera renunciar a muchas de sus actividades personales,
profesionales, laborales y/o sociales. Aparecerd, entonces, en el cuidador, el cansancio, el
hartazgo y también la imposibilidad de renunciar. Esto provocaria probables crisis de cuidado:
proceso que vive una familia, cuando uno o mas de sus miembros se encuentran inhabilitados
para el logro de su autonomia o que, habiéndola logrado, disminuye significativamente o la
pierde y hace necesario que una persona se mantenga a su lado para su cuidado permanente

(Fernandez Moya y colaboradores, 2007).
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3.4. Vivencias subjetivas

En este trabajo, se ha querido hacer hincapié en cdmo los/as hermanos/as de nifios con
discapacidad construyen y significan sus experiencias en torno a esta situacién, sus vivencias y
el sentido que tiene para ellos tener un hermano/a con estas caracteristicas. Se ha buscado
conocer la manera particular como viven y sienten los acontecimientos que los involucran como

“hermanos de...”.

Para esto se propone un abordaje de los nifos y las nifias como “sujetos de experiencia”,
concepto que toman Guzman Gémez y Saucedo Ramos (2015), es decir, como seres construidos
en y a través de las experiencias, de las vivencias que les llenan de contenido y de los sentidos
que las organizan. Las autoras, insisten en la necesidad de analizarlos bajo este concepto ya que
de esta forma no son solo sujetos de opinién, de aprendizaje, de socializacion; son producto de

sus experiencias.

“Asi, el sujeto de la experiencia siempre existe en y a través de sus participaciones en contextos
sociales de prdctica y es activo el papel que realiza tanto para apropiarse de lo que le es exterior,
como de internalizarlo/transformarlo/recrearlo a partir de su subjetividad pautada

culturalmente”. (P.1032)

De esta forma, las autoras mencionadas definen a la experiencia desde los abordajes
gue toman en cuenta las vivencias y los sentidos. Ademds, las mismas afirman que desde esta
perspectiva se reconoce la capacidad de las personas de re-construir significados, ya sea
narrando su experiencia o poniéndola en accién, es decir, que se colocan desde la dimensién

subjetiva.

Guzman Gémez y Saucedo Ramos (2015), hacen hincapié en no reducir la experiencia a
los acontecimientos, sino a lo que éstos significan e importan para las personas. Las mismas, de
este modo, diferencian esta concepcién de la experiencia de otras concepciones: en primer
lugar, de las que tienen una carga empirista y colocan a la experiencia como base del
conocimiento, o simplemente, lo percibido por los sentidos; en segundo lugar de aquellas que

consideran a la experiencia como un procedimiento pautado y controlado, tomandola como un
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“experimento”, “ensayo” o un “poner a prueba”, ni tampoco en el sentido de “demostracién
practica”; y por ultimo aclaran que se alejan de las nociones de sentido comun de la experiencia
gue aluden a la acumulacion, por ejemplo, utilizando la frase “es alguien con experiencia”. Si
bien Guzman Gomez y Saucedo Ramos (2015) reconocen el componente cognitivo de la

experiencia, sostienen que no se limita a meros aspectos racionales.

Para Dewey (2002 y 2004, citado en Guzman Gémez y Saucedo Ramos, 2015) la
experiencia constituye todas aquellas relaciones que un individuo tiene con el medio ambiente.
Dicho autor, menciona: "cuando experimentamos algo, actuamos sobre ello, hacemos algo con
ello, después sufrimos o padecemos las consecuencias [...]. Hacemos algo a la cosa y luego ella
nos hace algo". De esta forma, en este “sufrir”, la nocidon de experiencia se abre a los afectos y
a las emociones, lo que indica que la dimensién afectiva se produce a través de las interacciones
con otros. Se concluye entonces que las experiencias son una construccién que se da en la

interaccion entre lo practico, lo intelectual y lo afectivo.

“A partir de un planteamiento que pone énfasis en los aspectos emocionales. Para Larrosa (2003,
2006 y 2011) la experiencia es "lo que me pasa"”, y no pretende con ello postular una definicion
cerrada, asi como tampoco "objetivizarla" o "cosificarla", sino pensarla como una categoria
existencial, que tiene que ver con una manera de habitar el mundo y de pensar al sujeto, como

sujeto de la experiencia” (p.1025).

Larrosa (2006, citado en Guzman Gémez y Saucedo Ramos, 2015) da algunas
caracteristicas de la experiencia entre las que nombra las siguientes: la experiencia es subjetiva,
es decir que cada quien tiene la propia y no puede aprender de la experiencia de otro; es
reflexiva en tanto que no se reduce a "lo que pasa", a los sucesos y a los acontecimientos, sino
"lo que nos pasa" a nosotros mismos, a lo que cada uno vive y a la manera como lo vive; asi es
como las experiencias forman y transforman. El autor mencionado distingue un principio de
exterioridad y de alteridad, porque las experiencias implican la existencia de un algo o un alguien
qgue es distinto, exterior, ajeno a cada uno y que no es de su propiedad. Para Larrosa, las
experiencias son singulares y no pueden repetirse, no son intencionales sino que son azarosas e
inesperadas. El autor las diferencia asi de los habitos, indicando que la automatizacion de los
mismos, al dejar de ser pensados o atendidos, dejan también de lado el caracter de experiencia.
Es decir que las personas podran participar de un cimulo de acontecimientos, en torno a los
cuales tendrd experiencias, pero sélo se convertirdn en “una experiencia” cuando lo vivido la

mueve cognitiva y emocionalmente, la lleva a construir un sentido personal que impacta en su
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ser persona. Asi, no todas son experiencias significativas sino solo cuando nos construimos a
partir de las mismas. Por lo tanto, de acuerdo con Larrosa (2006), Guzman Gémez y Saucedo
Ramos, entienden al sujeto de la experiencia como aquél que al estar en el mundo "algo le pasa",

tiene una transformacién cuando un acontecimiento impacta en él.

Guzman Gémez y Saucedo Ramos (2015) toman la propuesta de Vygotsky (1994) quien
postula la nocién de vivencia como una unidad indivisible en la que se encuentra representado
tanto el ambiente en el que vive la persona como lo que la misma experimenta; es decir, entre

las caracteristicas personales y las situacionales.

Las autoras clarifican esta concepcion de la vivencia tomando una metdfora que
Vygotsky propone: la metafora de la refraccidn de luz a través de un prisma, segun la cual cuando
se proyecta un haz de luz sobre un prisma, la luz disminuye su velocidad, desvia su trayectoriay
forma distintos angulos. De aqui se entiende a la vivencia como unidad indivisible entre lo
exterior y lo interior ya que en el proceso de interiorizacién y exteriorizacion no hay una
reproduccion lineal de lo que la persona ha recibido (discursos, imagenes o interacciones). Al
habérselo apropiado de diversa manera, lo que exteriorizara serd la comprension de lo recibido
segln el pautado cultural en el que se encuentra, pero ya con un matiz subjetivo y

transformador.

Se considera importante tomar el concepto de vivencia, ya que las vivencias son
entonces las que dan paso a las experiencias significativas. En las propias palabras de Guzman

Gomez y Saucedo Ramos (2015):

“No toda vivencia llega a ser significativa (comprendida, aceptada, negociada interiormente)
para la persona. Pero las que si lo son dan pie a la emergencia de una experiencia. Asi, una
experiencia significativa se construye a partir de un conjunto de vivencias que también lo son, que
en su unidad micro indisoluble entre lo personal y lo cultural dan pie a una secuencia de

articulaciones dindmicas a través del tiempo y el espacio” (p.1029).

Es asi como a través de vivencias que son significativas nos abrimos interiormente para
aceptar, recrear y aprovechar lo que recibimos desde el exterior. Pero como hay vivencias
significativas, las autoras destacan que también existen vivencias de rechazo de aquello exterior
gue busca imponerse en la interioridad de la persona. Al estar en juego la subjetividad, cada uno

podra ignorar, olvidar, cuestionar o rechazar con claridad lo que las demds personas quieren
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que acepte en su interioridad y que él prefiere dejar de lado ya que no siente que pueda

construir-se entorno a esa vivencia.

Un tercer término que las autoras toman para completar la idea de experiencias
significativas y vivencias, es el de “sentido”. Las mismas sostienen que para construir la parte
significativa de la experiencia, la persona entra en el terreno de la elaboracién de sentido. Si la
experiencia es "lo que nos pasa", que nos construye, “la misma toma sentido cuando a través
del lenguaje y de procesos semidticos le damos cauce como orientacion de nuestro actuar”. Por
lo tanto el sentido es considerado como un hilo conductor entre las vivencias y las experiencias.
Pero se trata de un sentido construido por la persona a través de sus apropiaciones de lenguaje

y de précticas con significado que logré en sus recorridos de vida.

Para concluir y hacer hincapié en la relacidon entre estos tres conceptos, se puede
determinar que las experiencias se alimentan por el cimulo de vivencias que las personas tienen
en sus participaciones en los distintos contextos en los que transitan. Las construcciones de
sentido le dan a la persona la capacidad para aceptar, rechazar, negociar o recrear lo que se
ofrece desde el exterior, ademas son las que orientan y motivan a la persona a partir de las

integraciones personales que logra elaborar.

Por ultimo, se toman las palabras de Guzman Gémez y Saucedo Ramos, que dan una

idea acabada de como considerar a la persona como un todo desde su propia experiencia:

"Desde esta perspectiva, aunque hablamos de alumnos y estudiantes, como categorias sociales
que se utilizan para posicionarlos, las nociones de experiencia-vivencia y sentido nos remiten a
formas de "ser alguien", ser cierto tipo de persona, tal y como sefiala Pérez (2014) cuando se
refiere a la necesidad de no separar procesos psicoldgicos (ser persona siempre supone
emocionarse-comprender-actuar al mismo tiempo), al hecho de que la persona solo puede existir
a partir de prdcticas relacionales con los demds y no en un vacio existencial, y el que la persona
siempre permanece abierta entre lo que debe ser, lo que es, y lo que puede ser a lo largo de su

historia personal” (p. 1032).
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3.5. Sentimientos de los hermanos asociados a la situacion de discapacidad

Lizasoain Rumeu (2009) indica que algunas investigaciones realizadas bajo el modelo de
la resiliencia demuestran que las exigencias y adversidades por las que tienen que pasar los
padres llevan a los hermanos a desenvolverse de manera mds auténoma, lo que los llevaria a
desarrollarse como personas mas responsables y maduras. Esto también les permitiria adquirir
un sentido muy agudo de la realidad y de la vida e interiorizar mejor los valores humanos, como
son la paciencia, tolerancia, escucha, compasidn, altruismo, capacidad de superacién, respeto a
la diferencia y el sentido de la justicia. Los hermanos de personas con discapacidad, entonces no
solo desarrollarian mayor confianza en si mismos sino también adquiririan mayores niveles de
empatia. La autora sostiene que en la medida en que se dé respuestas a las necesidades de los
hermanos mediante la atencién y la ayuda para que ellos desarrollen estrategias de

afrontamiento, la discapacidad se convertiria en fuente de enriquecimiento personal y familiar.

Por su parte Iriarte e lbarrola-Garcia (2010), citan diversos autores, quienes han
investigado sobre las vivencias positivas tras convivir con un hermano/a con discapacidad. A
continuacién se citardn dichos autores con los resultados respectivos a las investigaciones

realizadas por los mismos.

En las investigaciones de Knox y colaboradores (2000) y Scorgie y Sobsey (2000) para los
hermanos la convivencia con un hermano con discapacidad ha significado una transformacion
positiva no sélo de si mismos sino también del entorno familiar: son mejores personas y
encuentran en si mismos capacidades renovadas para hacer frente a un mundo cambiante.

Aunque dificil, describen a la situacién de discapacidad como una vivencia plena y rica.

En las investigaciones de McMillan (2005) y Swenson (2005), los hermanos indican que
pasar por esta situacion ha dejado en ellos mayor empatia, amor, sentido de la justicia social,
defensa de quienes lo necesitan, desarrollo de un sentido de proteccion y soporte de los otros,
lealtad, comprensidn y aceptacién de la diferencia. Cuskelly y Gunn (2006, citados en Hodapp,
2008) en la misma linea hablan del desarrollo de la empatia en la medida en la que se participa

mas en el cuidado del hermano. Para Stoneman (2005) el hecho de tener un/a hermano/a con
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discapacidad mejora la toma de perspectiva amplificando la capacidad de estos hermanos para

entender los sentimientos de los demas.

Kuo (2000) indica que los hermanos/as de personas con discapacidad pueden generar
mayor madurez y competencia frente a hermanos de nifios sin discapacidad en los siguientes
aspectos: mayor sentimiento de competencia por el aumento de responsabilidades en el
cuidado del hermano, aumentando en consecuencia la autoestima; mayor desarrollo del
comportamiento prosocial y mayor sensibilidad; oportunidad de aprender y poner a prueba
estrategias de afrontamiento, minimizando problemas de ajuste al estrés en la vida adulta. La
convivencia en una fratria donde un hermano tiene discapacidad fortaleceria a los hermanos

frente al estrés en el futuro.

En esta misma linea y mas recientemente, Dyke, Mulroy y Leonard (2009) sefialan que
la convivencia con hermanos con discapacidad aumenta la tolerancia, amplia la conciencia de la
diferencia, de la diversidad, asi como la naturaleza compasiva y de cuidado. En relacién con los
hermanos de personas sin diagnosticar, los hermanos de nifios con discapacidad muestran

mayor madurez.

Para Cox y colaboradores (2003, citados en Dew y colaboradores 2008) el tener un
hermano con discapacidad hace que los hermanos sin discapacidad actien de una forma
proactiva como si se movieran a diario en una coyuntura de entrenamiento en resolucién de
problemas, lo que les hace ser expertos en el empleo de estrategias de afrontamiento cognitivas,
comportamentales e interpersonales de tipo activo y proactivo. Nufiez y Rodriguez (2005)
sefialan las siguientes fortalezas en los hermanos: son luchadores, autoexigentes,
perseverantes, sobreadaptados, solidarios, siempre dispuestos a hacerse cargo de los

problemas de los demas.

Por su parte, Orjales y Lorente ya recogian en 1993 las siguientes fortalezas en los
hermanos: mayor tolerancia a las diferencias, altruismo y compasién, mayor grado de
colaboracidn entre hermanos, reforzamiento de los lazos familiares gracias a este vinculo
especial, ocasidn para aprender experiencias enriquecedoras para la vida, desarrollo de una
mayor fortaleza personal, alegria ante el menor logro alcanzado por el hermano con
discapacidad, mayor sensibilidad y actitudes mdas carifiosas con personas que presentan

discapacidad.
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Una vez analizadas brevemente algunas experiencias positivas palpables de vivir una
fratria de estas caracteristicas, se analizan también emociones encontradas en la literatura

ligadas a problemas de ajuste psicolégico.

Como apunta Dykens (2006), examinar las vivencias positivas que origina este tipo de
fratria no exime de analizar también las respuestas estresantes y negativas, permitiendo

ademas, tener una vision completa de este fendmeno.

Cabe aclarar que tener un hermano con discapacidad (variable aislada) no es un factor
suficiente para determinar el ajuste o desajuste psicoldgico del hermano. Sin embargo en el
rastreo bibliografico realizado se destacan mayormente las emociones negativas. No significa
gue sean mas sino que proporcionan un indicio de algunos aspectos de la situacion de los

hermanos de personas con discapacidad que aun no estan siendo atendidos.

Iriarte Redin e Ibarrola-Garcia (2010) enumeran algunas de las emociones negativas que
pueden despertarse en los hermanos cuando uno de los miembros del vinculo fraterno presenta

una discapacidad, creando asi conflictos vinculares. Entre ellos se encuentran los siguientes:

e Enfado e inhibicidn y ocultamiento de enojo/irritabilidad: se daria como fruto de la
vivencia de la injusticia cuando al hermano con discapacidad no le marcan limites o
disminuye la exigencia viéndolo como un privilegiado (Nufiez y Rodriguez, 2004). La
inhibicion y/u ocultamiento del mismo, para Voizot (2003, citado en Iriarte Redin e
Ibarrola-Garcia, 2010), se justifica por el hecho de no poder descargar la agresividad que
le genera el hermano porque “esta enfermo”. El autor llama la atencién sobre el peligro
gue existe en idealizar al nifio con discapacidad convirtiéndolo en un nifio “enfermo”
sobre el que los hermanos no pueden descargar su enojo.

e Soledad/Aislamiento social: Iriarte Redin e Ibarrola-Garcia (2010) indican que puede ser
debido a los cuidados que hay que brindarle al hermano con discapacidad o bien porque,
al este ultimo no tener amigos, el hermano debe acompafiarlo. Para Nuiez y Rodriguez
(2004) puede ser porque los padres cuentan con mas apoyo que los hermanos, entonces
ellos se sienten solos y aislados. Por su parte, Orjales y Lorente (1993) sostienen que el
rechazo puede provenir no sélo de los compafieros o amigos, sino también de los
propios miembros de la familia. Ademas, para Nufez (2003) este sentimiento de soledad
puede estar ligado, muchas veces, a que no puede compartir travesuras, aventuras,

alianzas, pensamientos, preocupaciones, suefios, proyectos, deseos, etc. con su
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hermano con discapacidad por las limitaciones de la situacion. Estos sentimientos se

acentlan cuando no hay otros hermanos.

Menos atencion paterna: Nufiez y Rodriguez (2004) sefialan que “los hermanos a partir
del momento del enfrentamiento con la discapacidad son los menos atendidos dentro
del grupo familiar, hasta resultan postergados como consecuencia de las demandas de

atencién requeridas por el nifios que tiene la limitacion”.

Estrés: para Orjalesy Lorente (1993) se suman el exceso de presion compensatoria sobre
el hijo sano, la responsabilidad de dar el ejemplo, el ser buen hijo, el exceso de
responsabilidades en el cuidado del hermano y dan como resultado la aparicién del
estrés en el nifio o nifia. Lefebvre y Sarfaty (2008) indican que es el constante esfuerzo

de ellos por ser buenos hijos el que explica la hipermaduracién de los hermanos.

Cansancio por incremento de responsabilidades: se supone que cada hermano asumira
su rol y anticipara una responsabilidad de cuidado (futuro), y que en mayor medida
serdn las mujeres. Es por eso quizds que son las que presentan peor ajuste psicoldgico,
mayor cantidad de sintomas neurolégicos y mds problemas familiares (Kuo, 2000). Para
Orsmond y Seltzer (2000) el contacto, cuidado, acercamiento emocional con el hermano
con discapacidad se incrementan y mantienen estables a partir de los 30-40 afos.
Hannah y Midlarsky (2005) hablan de sobrecarga y altruismo, y para confirmar esto se
apoyan en el hecho de que los hermanos estaban mas motivados a ayudar a la madre
con el cuidado del hermano para aliviarla de esa carga. Respecto a esto, Nufiez (2003)
considera que hasta se asumen funciones paternas e incluso pueden darse situaciones
externas en las que el hermano queda indiscriminado, pudiendo renunciar a la propia

vida.

Malestar: segun la Federacion Catalana de Asociaciones en Favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual (APPS) (2005) estaria ligado a la vivencia de que el hermano al
nacer modificé la familia. En determinado momento se puede vivir ideas de acabar con
esta situacion, algunas drasticas. Puede estar ligada a la diferencia que perciben entre
el hermano con discapacidad y el resto del mundo, o también al hecho de no poder

compartir con su hermano algunas actividades.

Frustracién por reduccidon de actividades sociales o extraescolares: estd ligado al

cansancio por incremento de responsabilidad. Segun sostiene Kuo (2000), es parte del
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impacto negativo por involucrarse intensamente con el cuidado del hermano. Esto
supone invertir mucho tiempo, energia emocional y recursos, al aumentar las tareas en

su casa, disminuirian las actividades sociales.

e Resentimiento: para Scelles (2003), este sentimiento es motivo para que algunos
hermanos construyan su identidad social buscando una actividad asociativa o
profesional en el sentir de la discapacidad o de a ayuda, para sublimar, justamente, el
sufrimiento que les provoca la culpabilidad al sentir odio resentido hacia el hermano.
Esta culpa cuando se suma a la falta de autoestima, puede manifestarse en altruismo
que funciona como un castigo que se autoinflinge o como una forma de hacerse

perdonar.

e Culpabilidad: Nufiez (2003) va a decir que hay un predominio de intensos sentimientos
de este tipo por vivirse como el hijo “privilegiado”, “el elegido”, poseedor de habilidades
o de la salud que se le resté a su hermano. A nivel de fantasia, el hermano con
discapacidad queda ocupando un lugar de victima, despojado de las capacidades que él
posee. Como consecuencia el nifio siente que el hermano con discapacidad esta frente
a él resentido y reprochandole e, incluso, con deseos de venganza. Para la autora, la
culpa también surge ante situaciones de logros propios, mientras que el hermano queda
rezagado. Estos sentimientos de culpa y la necesidad de castigo, explicaria conductas

reiteradas de fracaso con las que llegan a la consulta, dificultades para la obtencién de

logros y éxitos para disfrutar de ellos.

e Indiferencia. Iriarte Redin e Ibarrola Garcia (2010) indican que si bien se sostiene que los
hermanos varones se muestran mas indiferentes, existe evidencia que sefiala que los
hermanos cuando pertenecen al mismo género tienen mayor conexién emocional y

menos indiferencia.

e Depresion/Tristeza: Stoneman (2005) la liga a la insatisfaccion que provoca la crianza
diferenciada y la falta de atencidn al hermano sin discapacidad. También Lefebvre y
Sarfaty (2008) y luego Fernandez, Castillo y Gutiérrez (2009) comparten que existe un
sufrimiento que deviene en depresion y tristeza que deben trabajarse acompafiados por

un profesional.

e Temor/Angustia: segln Iriarte Redin e Ibarrola-Garcia (2010) es valido que se haga una

distincién entre temor y angustia. El primero se experimenta respecto a un peligro o
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amenaza que es real, que se define; mientras que la angustia no tiene objeto concreto,
la amenaza es vaga. Esta Ultima puede ser la que los padres inconscientemente
transmiten a los hijos al estar angustiados. Ademas, Orjales y Lorente (1993) nombran
algunos temores tipicos que pueden sentir los hermanos. Entre ellos estan: temor a
contagiarse, a la reacciéon de amigos o la pareja, a tener un hijo con discapacidad, temor
por el futuro, por los abusos que puedan sufrir el hermano. También puede angustiar el
hecho de no tener informacidn sobre la discapacidad o bien la confusidon que produce la

situacion.

Celos/Envidia: si bien es un sentimiento comun a todas las relaciones entre hermanos,
en este caso se liga a sentirse discriminado en una crianza diferencial a favor de la
persona con discapacidad. Lo dicho también es sostenido por Nufiez (2003) y agrega que
estos sentimientos hostiles ante las mayores atenciones y privilegios para el hermano,
aumenta la culpa que empuja a buscar en forma compulsiva a demostrar actitudes

contrarias. Dentro de estos sentimientos, Nufiez también incluye la rivalidad y la ira.

Confusién/Desconcierto: la confusion surge a raiz de no saber cuél es su rol en la familia
(si el de sustitutos de los padres o el de hermanos), al menos asi lo perciben Orjales y
Lorente (1993). De esto se desprende la duda acerca de priorizar sus necesidades por

encima de la de los hermanos.

Preocupacidn: este sentimiento se da en torno a dos temas: por un lado en relacién al
futuro de la persona con discapacidad (atencidn, servicios disponibles) y la colisiéon con
sus propios planes de vida; y por el otro a los posibles efectos de la discapacidad en su
herencia genética, aceptacion de la discapacidad para terceros. Nufiez (2003) en este
sentimiento hara hincapié en lo que respecta al futuro del hermano, por eso dice que
en las familias suele estar presente un supuesto, en muchas oportunidades no hablado,
de que el hermano/a se hara cargo del cuidado de su hermano discapacitado cuando los
padres ya no estén. Los padres suelen planificar para el futuro el cuidado de la persona
con discapacidad por el hermano, con un alto nivel de expectativas y alivio propio en
ello, eludiendo hablar de este proyecto con los hijos. Los hermanos manifiestan
sentimientos de atadura en relacién con una hipoteca a futuro, enojo, resentimiento.
De esto también hace un andlisis Scelles (2006) quién se ha encontrado con conclusiones
gue sacan los hermanos en torno a tener que “prestar su pareja a su hermano”, o “mi

marido se va a casar con las dos”, entre otras.
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e Ira/Rabia: la APPS (2005) considera que se desencadena al no poder compartir
actividades cotidianas con el hermano. También Orjales y Polaino-Lorente (1993)
sostienen que surge como respuesta a los celos o dirigida a los pares que discriminan a

su hermano con discapacidad, a la sociedad en general, a los padres e incluso a Dios.

e Verglenza: para Iriarte Redin e Ibarrola-Garcia (2010) el comportamiento inadecuado
del hermano en publico, ante presentaciéon a personas emocionalmente significativas
provoca este sentimiento. Temen a la mirada y el rechazo del medio. Dicho postulado

es compartido también por Nufiez (2003) y la APPS (2005).

e Inseguridad como falta de autoestima: tras analizar algunas investigaciones, las autoras
Iriarte Redin e Ibarrola-Garcia (2010) consideran que la baja autoestima demostrada por
los hermanos de nifios con discapacidad aumenta la ansiedad y hace que los nifios

tengan menos integracién a los grupos.

® Presion por compensar la limitacién del hermano: para Nufiez y Rodriguez (2004), los
hermanos desde chiquitos pueden percibir el clima familiar de preocupacién, angustia
o tristeza. Sienten que sus padres son infelices y vulnerables y asumen conductas para
darles alegrias. Esto implicaria evitar preocuparlos con sus cosas, ser autdnomos, ser
buenos alumnos y buenos hijos, ser inteligentes, emocionalmente equilibrados. Nufiez
(2003) indica que las preocupaciones y exceso de responsabilidades también estan
presentes en relacion con los padres sentidos como vulnerables. El hermano queda
expuesto a cargar con el peso de sostener de estos padres. Se siente impulsado a cumplir
con la misidn heroica de compensarlos de la herida y el dolor, mediante logros y

satisfacciones permanentes.

En definitiva, Iriarte Redin e Ibarrola-Garcia (2010) exponen que no esta claro si tener
un hermano con discapacidad implica un grado de dificultad en el ajuste psicoldgico para el/la
hermano/a sin discapacidad. Las autoras se ubican en un punto medio: no aseguran que convivir
con un hermano con discapacidad desencadena una patologia y un desajuste psicolégico ni
tampoco sostienen el modelo opuesto, el cual afirma que la discapacidad no es un estresor
familiar y convivir con el miembro con discapacidad es ventajoso. Dykens (2006) indica que se
pueden sentir sentimientos positivos y negativos al mismo tiempo. Es por eso que hay que tener

en cuenta que la diversa respuesta emocional que se puede dar en los hermanos, sumado a la
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experiencia personal de cada uno de ellos, la cual exige adaptacién, da como resultado que los

hermanos pueden tener necesidades especificas.

Para concluir, se toman las palabras de Agustin (2013) quien sostiene que lo mas
importante en la relacion de los padres con los hijos sin discapacidad es mantener la

transparencia en cada pregunta o situacion que se presente en relacion a la discapacidad.

En cualquier caso, con independencia de las necesidades futuras, generar un entorno
emocionalmente sano y positivo entre hermanos puede ayudar a conseguir que la fratria
adquiera un rol reestructurador y pueda ser un recurso para la construccién del futuro de todos
los miembros de la fratria (Scelles, 2003). En la misma linea, el objetivo de cualquier intervencion
para Stoneman (2005) seria apoyar fuertemente a los/as hermanos/as sin discapacidad con la

intencidn de generar relaciones saludables en la fratria.
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Capitulo 4: Autoconcepto

4.1. Definicion de Autoconcepto

El autoconcepto es la imagen que tiene cada persona de si misma en diversas areas de
su vida, asi como la capacidad de auto reconocerse (Moreno, Resett y Schmidt, 2015, p. 54). Los
autores destacan la diferencia que existe entre autoconcepto y autoestima, ya que definen a

esta ultima como un juicio global sobre qué tan valioso cree uno que es como persona.

Por otra parte, para Machargo (1991, citado en Garcia Caneiro, 2003) el autoconcepto
es el conjunto de percepciones o referencias que cada persona tiene de si misma; incluye el
conjunto de caracteristicas, atributos, cualidades y deficiencias, capacidades y limites, valores y
relaciones con el que el individuo se siente descripto y que percibe como datos de su identidad.

Para el autor se forma a partir de experiencias con el medio.

Amezcuay Pichardo (2000) realizan una mirada historica hacia el concepto y encuentran
que los modelos de autoconcepto ofrecidos durante la década de los sesenta eran tipicamente
de naturaleza unidimensional. Estos se basaban en la consideracién de que el autoconcepto era
un constructo unitario que podia ser evaluado presentando a los nifios o adolescentes items que
reflejaran su autoconcepto global a través de multiples contextos. A partir de la década de los
ochenta, las investigaciones que analizaban el autoconcepto de nifios, niflas y jovenes
abandonaron este enfoque unidimensional y en su lugar acufiaron un modelo multidimensional
originalmente propuesto por Shavelson, Hubner y Stanton en 1976. Dentro de este modelo se
distinguen un autoconcepto general que se subdivide en académico (inglés, historia,
matematicas y ciencias) y no académico, que se compone de autoconcepto social (compafieros
y otros significativos), emocional (estados emocionales particulares) y fisico (habilidad fisica y
apariencia fisica). Fernandez Zabala y Goiii Palacios (2008) agregan luego que a su vez estos

dominios estan compuestos por subdominios o dimensiones de mayor especificidad.
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Esta multidimensionalidad la confirman afos después Fernandez Zabala y Gofii Palacios
(2008) al decir que el mayor cambio histérico que se ha producido en torno a este constructo ha
sido la comprensién de su estructura, y que todo lo que se sostenia sobre el autoconcepto en
un momento es puesto en revisidon en la década del sesenta. A partir de alli se comienza a asumir

una concepcion jerarquica y multidimensional del mismo.

En el momento de realizar un rastreo bibliografico entorno al concepto, se ha
encontrado que multiples autores lo han analizado, lo han investigado y han ahondado en la
definicidn y las caracteristicas del mismo. Sera por eso que Cavero (2000) sostiene que tanto los
modelos de autoconcepto como los de autoestima en la literatura cientifica se han distinguido
entre el nimero de dimensiones a evaluar, y para el autor el punto central de las investigaciones

”

estd dado en que si el “yo” se ha visto como un constructo unidimensional o como

autoevaluaciones que son mas multidimensionales en su naturaleza.

Shavelson, Hubner y Stanton (1976, citados en Fuentes, Garcia, Gracia y Lila, 2011)
indican que el autoconcepto esta formado por las percepciones del individuo sobre si mismo.
Las mismas estan basadas en sus experiencias con los/as demas y en las atribuciones que él
mismo hace de su propia conducta. Shavelson, Hubner y Stanton consideran que la adecuada
percepcidn, organizacidn e integracién de las experiencias en las que se diferencian los seres
humanos ha constituido una clave explicativa para el adecuado funcionamiento

comportamental, cognitivo, afectivo y social.

La definicion que dan Nufiez Pérez y Gonzalez Pienda (1994, citados en Garcia Caneiro
2003) sefiala que el autoconcepto puede ser considerado en general como una organizacién del
conocimiento respecto a uno/a mismo/a, que con el fin de que se mantenga una coherencia,
utiliza sesgos cognitivos y que funciona bajo los principios de asimilaciéon y acomodacion. Para
los citados autores las autopercepciones que lo forman tienen su base en la experiencia derivada
de los roles que la persona desempefia durante toda su vida, las caracteristicas y atributos
personales y creencias y valores que tenga. Los mismos, una vez mas hacen alusién a la
informacidn que proviene de los otros significativos como una fuente principal para la formacion
de autopercepciones que conformaran el autoconcepto. Los autores mencionados indican que
el autoconcepto tiene dos funciones: por un lado la organizacién de la comprensién personal
del ambiente social, lo que permite a la persona relacionarse acorde con el medio, como asi

también asumir y desempefiar diferentes roles e interpretar la experiencia, por el otro debera
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regular la conducta y lo hace a través de los autoesquemas que definen y delimitan los aspectos

y areas sobre las que los individuos creen tener control o se hacen responsables de las mismas.

Por su parte Gonzalez Pienda, Nufez Pérez, Gonzalez Pumariega y Garcia Garcia, (1997)
consideran que dentro de la personalidad hay tres conceptos que tienen relevancia: a) la vision
del mundo, b) estilos de vida y c) el autoconcepto; esta ultima estaria determinada por las dos
anteriores. Los autores dan una definicidn del autoconcepto tomdndolo como uno de los tres
componentes esenciales del self o la personalidad y van a decir que este componente hace
referencia a la imagen que la persona tiene de si misma y que se encuentra determinada por la
acumulacién integradora de informaciéon tanto externa como interna, juzgada y valorada
mediante la interaccidn entre los sistemas de estilos (es decir la forma que tiene el individuo de
razonar sobre la informacién que recibe) y valores, haciendo alusién a la seleccién de aspectos
significativos de dicha informacién con grandes dosis de afectividad. Dichos autores completan
diciendo que la acumulacién de informacién elaborada proviene de la coordinacién entre lo que

el sujeto ya dispone y lo nuevo que debe integrar.

Cavero (2000) lo define como una representacién interna y cognitiva que el sujeto tiene
en una serie de dimensiones. El autor toma las contribuciones que considera mas significativas
sobre el autoconcepto: para el mismo, la principal contribucion de Cooley fue que el “yo”
representa las valoraciones reflejas de los otros significativos; y por su parte, Harter en sus
hallazgos indica claramente que la vision percibida de los otros ejerce un impacto directo sobre

la visidn global que cada uno/a tiene de si mismo/a.

También es asi como Barrios Cepeda (2005) lo considera como uno de los aspectos mas
importantes de la vida de una persona, ya que estda conformado principalmente por los
sentimientos y las ideas que tienen de si mismos, y es esto lo que les permite dirigir su vida

dentro de la sociedad.

Los autores Fernandez Zabala y Goii Palacios (2008) conciben que el autoconcepto se
describe en términos de caracter psicoldgico y social, y que se basa en categorias gracias al
desarrollo cognitivo; los mismos consideran que resulta de un proceso de construccién activo
por parte del sujeto a lo largo de su desarrollo evolutivo ya que se va diferenciando con la edad
y la experiencia, influyendo en este la estimulacion del entorno, las personas cercanas y el nivel
de desarrollo cognitivo. Ademas, estos sostienen que a medida que los/as nifios/as van

percibiendo el mundo que los rodea, se van haciendo una idea de este, y es lo que la mente usa
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para estructurarse. Santana, Feliciano y Jiménez Llanos (2009) lo definen como una valoracién
global en las que estan incluidas las formas de autoconocimiento y de sentimientos de
evaluacién de si mismo/a, y que supone la eleccién de un determinado modo de

comportamiento ante unas circunstancias especificas.

El autoconcepto es definido por Fuentes y colaboradores (2011) como un concepto que
tiene un individuo sobre si mismo, basado en la autoreflexidn que hace sobre sus conductas, su
percepcion fisica, social y espiritual. Mientras tanto, para Herrera Clavero y Ramirez Salguero
(2002) el conocimiento de uno mismo es una teoria que encierra lo que la persona cree de si
misma y siente sobre si misma, aunque haya una discrepancia entre lo que crea y sienta con la
realidad, y es alli donde basa sus conductas. Los autores indican que es en base a esto que la
mayoria de los autores interpretan el autoconcepto globalmente como un conjunto integrado
de factores que se refieren al yo; especificamente nombra tres: cognitivos (pensamientos),
afectivos (sentimientos) y conativos (comportamientos), que de considerarlos individualmente
podrian identificarse asi: el primer factor como autoconcepto, el segundo como autoestimay el

conativo como autoeficacia.

James es uno de los autores destacados sobre este concepto seguin Cabrera y Vela
(2016). Estos ultimos toman de James la distincion que el autor hace entre dos conceptos
fundamentales del Self o del si mismo. El autor sostiene que tanto el yo (self) como el mi (si
mismo) son diferentes y por lo tanto tienen distintas caracteristicas. Cuando se habla del yo se
hace referencia al hecho de conocer, de saber y a la capacidad de construir el conocimiento que
cada uno/a tiene sobre si mismo/a. El mi, por su parte, supone todo aquello que las personas
van conociendo empirica u objetivamente de si mismas, dando lugar a lo que seria el
autoconocimiento. James no deja de lado que existe una distancia entre lo que el individuo cree
de si mismo y lo que realmente es, o entre las aspiraciones y las capacidades de la persona, y

gue es muy importante tenerla en cuenta.

Cabrera y Vela (2016) citan a Casullo (1990) para quien el autoconcepto es una serie de
actitudes relativamente estables que reflejan una evaluacion de comportamientos y atributos
personales. Dichas autoras también citan a Sevilla (1991) quien considera al autoconcepto como
el centro de la personalidad y por lo tanto lleva a la persona a saber quién es y lo que quiere ser,
a plantearse metas e incluso a encontrarle un sentido a su vida. Otros autores citados por
Cabrera y Vela (2016) son Fernandez Zabala y Goiii Palacios (2009) quienes sostienen que el

autoconcepto hace referencia a las percepciones que el individuo tiene de si mismo. Es una
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forma cognoscitiva que se crea a partir de una mezcla de imagenes de lo que somos, de lo que

deseamos ser y de lo que manifestamos a los demds.

En el presente trabajo se toma la definicion de autoconcepto de Valdez Medina (1994,

citado en Morelato, Maddio y Valdéz Medina, 2011) que indica que:

“...el autoconcepto puede considerarse una estructura cognitiva que contiene informacion ya sea
de corte totalmente social (lo que otros piensan de mi), totalmente individual (lo que yo pienso
de mi), o bien de cardcter psicosocial que implicaria un manejo interno de la informacion social e
individual que se debe a las interacciones que cada uno de los seres humanos viven a lo largo de
su vida. El autor define el autoconcepto como una estructura mental de cardcter psicosocial que
implica una organizacion de aspectos conductuales, afectivos y fisicos reales e ideales acerca del
propio individuo; que funcionan como un cédigo subjetivo de accion, hacia el medio ambiente
interno y externo que rodea al sujeto. Asimismo Valdez Medina propone que se conforma de un
si mismo real y un si mismo ideal, entre los cuales hay un cierto grado de correspondencia. Si la
discrepancia entre ellos es grande, el sujeto estard insatisfecho y mal ajustado. De este modo,
entre el autoconcepto real y el ideal se da un intercambio de informacidn gracias al cual el sujeto
puede ajustar su autoconcepto y adaptarse a las circunstancias en las que se ve involucrado. En
este sentido, el autoconcepto es una estructura mental totalmente versatil y adaptativa que guia

al sujeto en su comportamiento...”

Por otra parte, segin dicho autor, en el autoconcepto se da una movilidad de
informacidn individual y social, lo que le permite a la persona regular su conducta, adecuandose
a las circunstancias. El autor sostiene que a través de las nuevas experiencias de cada persona,

tanto externas como internas, el autoconcepto se va modificando y adaptando.

4.2. Caracteristicas y componentes del Autoconcepto

James (1890, citado en Cabrera y Vela, 2016) postulé que el autoconcepto estd
compuesto por elementos dispuestos en una jerarquia. En la parte superior el autor coloca al

conocimiento acerca de cdmo pensamos, cudles son nuestros juicios y cuales son nuestras
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normas de comportamiento y de conducta. Seguido a estos, considerados los mas importantes,
se encontrarian los conocimientos que de nosotros mismos nos aportan otras personas. Por
ultimo, estarian los rasgos fisicos y materiales que conforman nuestra visidn y definicién sobre

qué y quiénes somos.

Herrero, Misutu y Garcia (1995, citados en Davoli Pereyra, 2009) indican que esta el
autoconcepto es una estructura de contenidos multiples acerca del si mismo consistente
internamente y con una organizacién jerarquica, que es relativamente estable pero sujeta a
cambios. Para los mencionados autores, este constructo actia como filtro y organizador de la

informacidn que recibe la persona vy participa en la regulacién de la conducta.

Al hacer alusién a su estructura, Gonzalez-Pienda y colaboradores (1997) nombran
cuatro caracteristicas importantes que hacen a la composicion de este concepto: 1) Estructura
multidimensional, ya que las autopercepciones se organizan en dimensiones especificas segin
su naturaleza; 2) Ordenamiento jerarquico, debido a que las experiencias se van ordenando en
dimensiones para dar lugar a nuevas dimensiones mds globales las cuales pueden reorganizarse;
3) Estabilidad en sus dimensiones mas genéricas e inestabilidad en las mds especificas, porque
las dimensiones de primer nivel son mds inestables al estar vinculadas con experiencias
cotidianas mientras que las de segundo nivel se forman por las dimensiones del primero, lo que
explica mayor estabilidad que las anteriores, y con la misma légica estas serdn menos estables
que las dimensiones del autoconcepto general y 4) Entidad propia, lo que lo hace diferenciable

con otros constructos.

Mestre, Samper y Pérez (2001), indican que este constructo estda mediado por variables
de tipo social, madurativo y de personalidad y que va evolucionando desde una regulacion
ejercida externamente, hasta un proceso de autorregulacidn que le permite adquirir al/la nifio/a
un sentido de confianza en si mismo/a, de autocontrol sobre la vida y sentimientos propios que
lo/a preparan para la toma de decisiones y solucidén de problemas. Sanchez y Peralta (2003)
aportan sefalando que el autoconcepto tiene influencia en la direccién de las conductas, y que
las personas que presentan un autoconcepto positivo tienen mayor capacidad para actuar en

forma independiente, para tomar decisiones y asumir responsabilidades.

Los autores Pappaletera y Keplic (2001) enumeran siete caracteristicas especificas de
este constructo que pueden servir de conclusion a lo dicho anteriormente, las que se completan

con las que manifiesta Gonzalez y Touron (1992):
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e Organizado. Ya que todo individuo adopta un sistema de categorias para disminuir la
complejidad y multiplicidad de experiencias sobre las que basa sus propias

percepciones, otorgandoles de esta forma un significado y organizandolas.

e Multifacético. Porque incluye varias areas (escuela, aceptacion social, atractivo fisico,
habilidades) determinadas por las experiencias que determinan la formacién de

autoconceptos especificos.

e Jerarquico. En la cuspide se encontraria el autoconcepto general y luego los que son mas

especificos, organizados en sub-areas.

e Experimental. Al ir construyéndose y diferenciandose a medida en que la persona cursa

su desarrollo vital.

e Valorativo. Debido a que se desarrolla compardandose con un ideal o con otros

significativos.

¢ Diferenciable de otros constructos con los que guarda alguna relaciéon

e Estable y maleable al mismo tiempo. Es estable en sus aspectos mas nucleares y es
variable en los aspectos que dependen mas del contexto. A medida que se desciende en

la jerarquia va siendo menos estable se por mas dependiente de la situacién especifica.

Ramirez Salguero y Herrera Clavero (2002) dan a conocer algunas caracteristicas del
autoconcepto al considerarlo una realidad dindmica y estable a la vez que se modifica con la
experiencia. Estas experiencias sociales, especialmente con personas significativas, son las que
le van a permitir su desarrollo. Ademds estos autores coinciden con los demas que lo
caracterizan como una realidad compleja integrada por diferentes autoconceptos mas concretos
y lo consideran clave para la comprension de los pensamientos, sentimientos vy

comportamientos de las personas.

Para Garcia Caneiro (2003) el autoconcepto tiene un papel central en la integracién de
la personalidad, funcionando como instrumento de unidad y guia de la conducta de la persona.
Segln el autor, este constructo es multidimensional ya que las autopercepciones que lo
conforman se van agrupando y formando dimensiones; la organizacién de las mismas es
jerdrquica ya que van de un nivel concreto y conductual a otro abstracto y general; hace

referencia a las autopercepciones indicando que suelen ser fiables y consistentes pero que las
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de nivel general seria muy estables, las categoriales bastante estables y las especificas

inestables.

Tomando el modelo jerarquico y multidimensional del autoconcepto Garcia, Musitu y
Veiga (2006) sostienen que las personas tienen una autoevaluacion global de si mismo pero al
mismo tiempo también tienen diversas autoevaluaciones especificas relacionadas y
distinguibles al mismo tiempo, y es por eso que el autoconcepto presenta diferentes constructos
o aspectos que pueden encontrarse diferencialmente relacionadas con las distintas areas del

comportamiento humano.

Segun Goiii Palacios (2009) el autoconcepto presenta las siguientes caracteristicas: es
estable, no inmutable, por lo tanto no es una realidad inmévil o inalterable, sino debido a las
experiencias cambia; tiene cardcter evolutivo, por lo que sera la edad y la experiencia de la
persona lo que lo va formando y asi se volvera mas diferenciado; tiene caracter descriptivo (por

ejemplo: “soy feliz”’) y evaluativo (por ejemplo: “Soy bueno en matematicas).

Para Moreno y colaboradores (2015) una caracteristica importante de este constructo
es que incluye valoracion de todos los parametros relativos a la persona: desde la apariencia
fisica hasta las habilidades para su desempefio sexual, pasando por sus capacidades sociales,
intelectuales, etcétera. Otra caracteristica a destacar es la que toma al autoconcepto como un
filtro que controla y decide la direccién de la conducta. Al referirse al autoconcepto, Moreno y
cols. (2015), nombran funciones que son desempefiadas por el mismo: proveer al individuo de
un sentido de continuidad en el tiempo y en el espacio, desempefiar un rol integrador
organizador de las experiencias relevantes del individuo, regular los afectos y ser fuente de
motivacion y estimulo para la conducta. Sin embargo, las que mas se destacan son las de, por
una parte guiar la conducta y por otra capacitar a las personas para asumir los diferentes roles
a lo largo de la vida. Los mencionados autores suman una caracteristica importante al término
autoconcepto y su diferencia (o relacidon) con el término autoestima: marcan que, para la
mayoria de los autores, el autoconcepto estd asociado a los aspectos cognitivos del
conocimiento de uno mismo, mientras que utilizan la denominaciéon de autoestima para los
referirse a los aspectos evaluativos-afectivos. Es decir que los autores apuntan que existen dos
clases de juicios: descriptivos (cdmo somos, haciendo hincapié en la edad, sexo, profesidn,
caracteristicas fisicas, modos de comportamiento) y evaluativos (relativos al aprecio o
valoracion que se le da a las caracteristicas). Asi, desde el punto de vista de Moreno y

colaboradores, la autoestima, constituye la porcién valorativa del autoconcepto. Hablando
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propiamente de la relacidon entre autoconcepto (descriptivo) y autoestima (evaluativa), los
mismos sostienen que la autodescripcién puede servir a la autoevaluacion, ya sea positiva o
negativa, y ésta, a su vez, cumple funciones de proteccién del sistema de la persona. No
obstante, estos autores afirman que todos los juicios autodescriptivos van siempre
acompanados de juicios valorativos. Los autores explican con lo dicho que muchas veces se haga
referencia a estos dos términos como parte de una mismo constructo ya que, dado que las
dimensiones cognitiva y afectiva no son facilmente separables, mucha veces se acepta el

término autoconcepto en un sentido amplio que abarca ambas dimensiones.

Alonso y Roman (2003, citados en Cabrera y Vela, 2016) enumeran tres dimensiones las

que componen el autoconcepto como un conjunto integrado.

1) Dimension cognitiva. Comprende al conjunto de rasgos que describen el concepto de si

mismo. Esta en estrecha relacidn con lo que pensamos

2) Dimension afectiva. Formado por el conjunto de emociones y valores que acompafian a

la dimensién nombrada anteriormente. Se relaciona con sentimientos

3) Dimension conductual. Supone la autoafirmacidon o busqueda a través de la

comparaciéon de si mismo con los demas. Su relacidn sera con la conducta.

Ademas, los autores Alonso y Roman, van a sefialar que la funcién del autoconcepto
sera organizar las experiencias con el medio exterior a la vez que mantiene y protege al yo. Lo
mismo para Ramirez Salguero y Herrera Clavero (2007) que postulan al autoconcepto como un
conjunto integrado de factores o actitudes cognitivas (pensamientos), afectivas (sentimientos)
y conativas (comportamientos). Herrero, Misutu y Garcia (1995, citados en Davoli Pereyra 2009)
conciben a este constructo como una realidad compleja ya que estd integrada por diferentes

autoconceptos mas concretos como el fisico, social, emocional y académico.

Segln Amezcua y Pichardo (2000) sostienen que desde el modelo multidimensional se
propone que el autoconcepto puede ser evaluado utilizando instrumentos que midan cada una
de las areas mencionadas por separado (apariencia fisica, competencia escolar, entre otras).
Para los autores mencionados, los seguidores de este modelo de autoconcepto han establecido
recientemente la nocion de autoconcepto global que se refiere a cdmo se perciben y consideran
las personas en general. Los mismos proponen que este podria ser incluido dentro del modelo

multidimensional y de los instrumentos de evaluacién del autoconcepto.
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4.3. Importancia de las interacciones sociales para el Autoconcepto

Mead (1934, citado en Cabrera y Vela 2016) sostiene que la interaccién social es la que
provee informacién para formar nuestro autoconocimiento. El autor considera que otros
reaccionan con actitudes y conductas que exhiben a nuestra forma de ser o de comportarnos.
Las personas encuentran en las otras, pautas de comportamiento y modelos que imitard e
interiorizard. A raiz de esto, para el autor, cabe la posibilidad de que se desarrollen mds de un
yo en funcién de las diferentes experiencias sociales y que los individuos, por ende, se influyen
unos a otros en el contexto social. Asi también lo considera Casullo (1990) ya que sostiene que
el autoconcepto se va construyendo a través de las interacciones que el nifio o el adolescente
va estableciendo en su infancia con el medio social, es decir, en la relacién con los otros
significativos en su vida donde también se ve influido por el comportamiento de los demas hacia
su persona. Otro autor que es tomado por Cabrera y Vela (2016) es Sevilla (1991) quien afirma
que la percepcién que se tiene de si mismo podria considerarse como un fenémeno social que

esta en moldeamiento constante.

En la interaccidn con el medio, Gonzalez-Pienda y colaboradores (1997) sostienen que
el sujeto recibe informacion positiva y negativa. La primera serd integrada reforzando la
estructura que tenga el autoconcepto, mientras que la informacidn negativa se interpretard
como informacidn incoherente con la cual el autoconcepto se sentird amenazado, generando
asi disonancia cognitiva y afectiva. Los autores indican que la persona entonces pondra en accion
diferentes estrategias buscando resolver esta situacion, sin negar la informacién sino
evaluandola para luego integrarla con el fin de proteger y realzar al autoconcepto. Entre estas
estrategias los autores nombran las siguientes: tendencia a desechar la informacion que resulte
discrepante, considerar como mas relevante la que es coherente a las propias percepciones o
buscar entornos que le permitan confirmarlas, distorsionar la informacién disonante (mediante
la atencién, memoria, interpretacion selectiva), dar mayor importancia a las actividades en las
que se es mejor que los demas, utilizar la comparacion selectiva, usar estrategias atribucionales
como la autoafirmacidn. Estas estrategias implican egocentrismo, tomar responsabilidad para

los éxitos y mantener las estructuras del autoconocimiento existentes.
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En este transcurso de recepcion de la informaciéon nueva, segin Gonzalez-Pienda y
colaboradores (1997), mencionados anteriormente, se ponen en marcha dos procesos
dependiendo si la informacidn que ingresa es positiva o negativa: en caso de que la informacién
sea positiva, se dard lugar a un proceso de asimilacién, por el contrario, si es negativa, el proceso
gue actuara sera el de acomodacién. Para los autores, ambos procesos actlan para mantener
estable la estructura del autoconcepto mientras que este se va desarrollando y fortaleciendo al
mismo tiempo. Ademas, los mismos remarcan que existen fuentes significativas de feedback en
la construccién del autoconcepto, las cuales se pueden dividir en cuatro categorias: 1) Otros
significativos, entre los que se nombran como mas importantes aquellos que pertenecen al
contexto familiar y escolar; 2) Proceso de comparacion social e interna; 3) Observacion de la
propia conducta, en la que hay que tener en cuenta el grado de dependencia que el sujeto tenga

con el medio y 4) Estados afectivos-emocionales propios.

Gonzalez-Pienday colaboradores (1997) sostienen que desde la perspectiva cognitiva se
entiende que por lo general los autoesquemas implican y contienen feedback relevante
procedente de otras personas. Por lo tanto, los autores agregan que los autoesquemas vy el
autoconocimiento se van desarrollando a medida que se va obteniendo informacidn significativa
y de esta forma se vuelven mds elaborados y diferenciados. Los mismos consideran que
mecanismos cognitivos como el de selectividad son los que guian al individuo para que elija
aquellos aspectos de la vida social que pretende tener en cuenta por su relevancia; ademas
funcionan como marcos interpretativos para dar significado a su conducta. Desde esta
perspectiva se puede decir que el autoconocimiento se construye de forma creativa ya que cada

nueva informacidn se selecciona, interpreta y asimila segun los autoesquemas preexistentes.

Tomando la definicién de Baron y Byrne (1998, citados en Barrios Cepeda, 2005) se
destacan en esta los aspectos de la identidad social, la cual es entendida como una definicion de
nuestro self-centro del mundo social de cada persona, y que incluye cdmo nos evaluamos y
como nos conceptualizamos. Dicho esto, se puede decir que dichos autores lo definen como una

coleccidon organizada de sentimientos y creencias sobre uno mismo.

En la misma linea Fernandez Zabala y Goifii Palacios (2009) sostienen que es el resultado
de un proceso activo de construccién, por parte del sujeto a lo largo de su desarrollo evolutivo.
Franco (2006) reafirma esto al definir al autoconcepto como el resultado de un proceso activo
de construccidn desarrollado a lo largo de toda la vida. Sin embargo Cooley y Mead (citados en

Fernandez Zabala y Goii Palacios, 2008) consideran que si bien es importante la valoracion
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recibida de los otros y es un factor determinante para el desarrollo del autoconcepto, resulta
reduccionista considerar su construccidon y desarrollo como un mero reflejo social ya que
también se ponen en juego las valoraciones subjetivas con que cada uno interpreta las

diferentes vivencias.

Cabrera y Vela (2016) concluyen que asi se observa la importancia de la influencia de los
otros significativos en la vida de cada persona, a la hora de realizar una valoracién propia y de
conducirse en la vida. Desde el nacimiento y a lo largo de toda la vida el sujeto interacciona y
son esas interacciones as que influyen enormemente formando y modelando el propio concepto
de si mismo. Mestre, Samper y Pérez (2001) resaltan la importancia tanto de la familia como de
la escuela en el desarrollo socio afectivo y emocional. Se consideran indispensables las
relaciones sociales, las responsabilidades familiares y los logros o fracasos en las diferentes
circunstancias ya que ofrecen la retroalimentacidn necesaria para la configuracién del

autoconcepto.

4.4. Desarrollo del Autoconcepto

El autoconcepto se construye y se va definiendo a lo largo del desarrollo debido a la
influencia de las personas significativas del medio familiar, escolar y social y como consecuencia
de las propias experiencias de éxito o fracaso. A medida que pasan los afios, el autoconcepto

logra mayor estabilidad y capacidad de dirigir la conducta (Garcia Caneiro, 2003).

Tanto Garcia Caneiro (2003) como Barudy (1998, citado en Cabrera y Vela, 2016)
manifiestan que se puede pensar a la formacion y el desarrollo del autoconcepto segun dos
teorias diferentes: por un lado la del aprendizaje social y por otro la del modelo de

interaccionismo simbdlico. La primera se basa en que la personalidad del individuo se forma en
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la interaccién de tres elementos: el ambiente, el comportamiento y los procesos psicolégicos de
la persona. Ademds no deja de lado que todos los seres humanos imitamos acciones y conductas
de otros, las cuales interiorizamos y son conservadas en nuestra mente y nuestro lenguaje. De
este modo se hacen propias para convertirse en patron del propio comportamiento. Por su
parte, el interaccionismo simbdlico comprende al autoconcepto como una consecuencia de las
evaluaciones de las personas sobre el entorno mas cercano. El punto de partida para este
modelo es que el individuo se ve reflejado en la imagen que otros/as le ofrecen. Si bien todos
los que rodean al/la nifio/a influyen en la formacion de su autoconcepto, en sus primeros afios
de vida los otros mas significativos seran sus padres y familiares mds préximos y, a medida que

crece, apareceran otras personas que influiran en la formaciéon de su autoconcepto.

Es por esto que se toman de Beane y Lipka (1986, citado en Moreno y colaboradores,
2015) ciertas actividades que los autores enumeran para describir el proceso de adquisicién de
informacidon autorreferente y que forman parte de las funciones que desempefia el
autoconcepto. Dichos autores indican que el individuo organiza la nueva informacién y/o
experiencia enriqueciendo la estructura y funcionalidad del autoconcepto al afiadirla; luego
examina la estructura con el fin de determinar la semejanza de la nueva informacion con la que
existe en las dimensiones del autoconcepto; junto con esto investiga la nueva informacidn para
comprobar si resulta una amenaza o no para el autoconcepto actual y si es necesario altera la
informacidn que ingresa para no tener que modificar la estructura presente contribuyendo asi
a la estabilidad de este constructo; para esto puede elegir entre implicarse o evitar las
experiencias que va viviendo segun si las interpreta como beneficiosas o negativas para la
estructura actual; también reflexiona sobre la informacién nueva para determinar cémo esta
puede enriquecer el concepto de si mismo. Este proceso de desarrollo del autoconcepto puede
actuar como una fuerza motivadora para buscar nuevas experiencias que reafirmen la estructura
presente del autoconcepto o que definan cudl seria el camino conveniente para el crecimiento
personal. Finalmente, la persona juzga incluso el propio autoconcepto basado en las

experiencias y valores intentando asi determinar su propio autoconcepto.

En relacidon a esto, resulta importante destacar la importancia de la familia en el
desarrollo del autoconcepto. Heranz y Lacasa (1989) indican que la interaccion del infante con
adultos cercanos favorece el aprendizaje y la solucion de problemas, al tiempo que juega un
papel primordial en el paso de una regulacién a partir de otros hasta conseguir la

autorregulacidn. Siguen tomando el papel fundamental de la familia los autores Ruiz, Ropero,
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Amary Amaris (2003) al decir que la familia es el primer nucleo protector del nifio/a responsable
de garantizar las condiciones adecuadas para que este Ultimo se desarrolle fisica y
psiquicamente y en armonia con su medio. Es por eso que Arroyo (2009, citado en Campo
Ternera 2013), postula que es bueno que haya un ambiente familiar apropiado en el que los
padres transmitan a nifios/as los valores considerados por ellos como socialmente adecuados, y
las conductas que influirdn en su forma de ser y comportarse. Esa sera la influencia que se verd
en todas las interacciones que nifio/a siga manteniendo con otros en diferentes contextos, en

las cuales serd evidente la valoracion que los adultos poseen del nifio/a.

Rollo May (1976, citado en Moreno y cols. 2015) sefiala que mientras el/la nifio/a reciba
amor y apoyo de sus padres lograra desarrollarse, construir su si mismo, a pesar de la ansiedad
y las crisis que debe enfrentar. Por el contrario, el autor indica que si cuando empieza con sus
tentativas de decir “no”, sus padres no actian con carifio, en lo sucesivo dird “no”, como un acto
de rebeldia y no como una actitud de independencia. O si se da el caso, como suele ocurrir hoy
dia, de que los padres que estdn ansiosos y perdidos en las cambiantes circunstancias actuales,
inseguros y acosados por sus propias dudas, indefectiblemente transmitirdn su ansiedad al/la
nifio/a y le haran sentir que vive en un mundo en el cual es peligroso aventurarse a ser uno

mismo.

Considerando el papel fundamental de la familia en la construccion del autoconcepto se
toman las palabras de Nufez Perez y Gonzalez Pienda (1994, citado en Garcia Caneiro, 2003)
quienes sostienen que para los nifios pequefios, las autopercepciones tienen lugar
principalmente como resultado de las influencias del feedback de sus padres, ya que estas son
las figuras mas significativas para ellos. Dichos autores indican que ya es sabido que el desarrollo
de un claro y positivo autoconcepto en nifios depende mucho de las caracteristicas del ambito
familiar creado por los padres, puntualmente. Luego de estas afirmaciones, Garcia Caneiro
(2003) concluye que un sistema familiar estable y afectivo proporciona a sus miembros lazos de
seguridad y afecto los cuales seran imprescindibles para un buen funcionamiento psicoldgico y
la formacidn y desarrollo de un éptimo autoconcepto. El autor da ciertas pautas que pueden
facilitar el apoyo familiar: 1) apoyo emocional, es decir afecto y aceptacién que el individuo
recibe de los demas ya sea de forma explicita o implicita; 2) asistencia instrumental, que supone
el cuidado, la atencién, ayuda en tareas rutinarias, consejo, etc.; 3) expectativas sociales, que
pueden orientar sobre cudles son las conductas socialmente apropiadas o adecuadas, y cudles

no lo son.
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En Garcia Caneiro (2003) se encuentran cuales podrian ser las diferencias que existen
entre el desarrollo del autoconcepto en familias democraticas y familias autoritarias. Respecto
a esto, el autor indica que el tipo de relaciones familiares y parentales van a influir sobre el logro
de la identidad del adolescente. Este autor sefiala que de esta forma, un/a adolescente que
transita esta etapa en una familia de tipo mas democratica tendrd mayor oportunidad para
expresar y desarrollar puntos de vista y tomar decisiones. Dentro del marco de aceptacion y
apoyo tendran mas facilidad para alcanzar una identidad positiva personal en oposicidn a que si
lo hiciera en una familia con un clima excesivamente autoritario, donde tendra mas dificultades
para alcanzarla. Ademas Garcia Caneiro toma la concepcién del sistema familiar de Olson (1979)
y mas precisamente hace alusidn al modelo circunflejo, el cual combina las dimensiones de
cohesion y adaptabilidad. La cohesién la define como la vinculacién emocional entre los
miembros de la familia y el grado de autonomia personal que el sujeto experimenta dentro del
sistema. Mientras que la adaptabilidad hace referencia a la habilidad del sistema familiar para
modificar su estructura de poder, la relacidn entre los roles y las reglas de interaccidn segin
contextos y situaciones, en momentos especificos del desarrollo. Se considera un modelo
dindmico en el sentido que pueden producirse cambios a través del tiempo. En momentos de
estrés o segln el momento evolutivo, se modificaran los niveles de ambas dimensiones para
enfrentar la situacién. De esta forma, el mencionado autor, indica que las relaciones entre los
miembros de la familia constituyen un ambiente decisivo para el desarrollo y configuracién del
autoconcepto adolescente: en general un clima en donde haya compenetracién y apoyo entre
sus miembros, un alto grado de confianza para exteriorizar sus emociones y una clara
organizacidn en la planificacion de actividades y responsabilidades, sumado a un grado de

conflictividad bajo, es apto para el buen desarrollo del autoconcepto.

También Campo Ternera (2013) sefiala la importancia de los primeros afios de vida del
nifio/a en el desarrollo y la evoluciéon de la persona. Es durante este periodo que se estructuran
y se afianzan elementos fundamentales para el desarrollo de la personalidad, los que luego de
una u otra forma se veran reflejados en los procesos de socializacién. Gallego (2009) resulta mas
especifico en sus postulaciones al decir que la calidad de apego que el infante establece
puntualmente con sus figuras paternas durante los primeros afios de vida determinara el grado
positivo o negativo del autoconcepto. El autor nombra luego a la figura del/la docente en la
escuela y su nivel de expectativa frente al estudiante con una importante funcién en el
desarrollo y construccidn del autoconcepto, que puede ser favorable o desfavorable. Coincide

con esto los resultados que arrojan los estudios analizados por Fernandez y Landazabal (2004)
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que concluyen que los nifios con alto autoconcepto tienen conductas sociales mas adaptativas,

pro-sociales, de ayuda y respeto social.

Para Cabrera y Vela (2016) son importantes las conductas de apego en la formacidny el
desarrollo del autoconcepto. La calidad de las relaciones cumplira un papel fundamental para la
formacidn de este constructo. Las autoras consideran el apego como el vinculo emocional que
mantiene el nifio con sus cuidadores. Este vinculo entonces tendra consecuencias. El nifo,
sabiendo que la figura de apego es accesible y sensible, experimentara un fuerte sentimiento de
seguridad, y sera a partir de esta base segura que el nifio puede salir al mundo exterior y regresar
sabiendo de forma cierta que serd bien recibido, alimentado fisica y emocionalmente, reforzado

si se siente afligido y tranquilizado si estd asustado.

4.5. Autoconcepto en la nifiez media

Harter (1985, citado en Fernandez Zabala y Goii Palacios, 2008) indicaba ya
anteriormente que la concepcidon del yo va desde descripciones muy concretas a los
comportamientos observables en la primera infancia, pasando por constructos psicolégicos en
la mitad de la nifiez hasta términos mas abstractos durante la adolescencia. También es Harter
(1986, citado en Cavero, 2000) quien considera que en los nifios, entre los 6 y los 12 afios,
emerge una mayor amplitud de areas que se van diferenciando y con ella también la habilidad
para hacer juicios de valia de uno mismo como persona. El autor sostiene que los nifios entre 8
y 12 afios diferencian claramente 4 dominios: competencia escolar, competencia atlética,

aceptacion social de los comparieros y apariencia fisica.

Alonso y Roman (2003, citado en Cabrera y Vela, 2016) hacen especial hincapié en la

relacidn que existe entre el autoconcepto y la etapa que va de los 6 a los 12 afios. Dichos autores
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destacan que esta edad coincide con la Educacidén Primaria, donde se encuentra mayor
implicacion del nifio/a en el entorno y aumentan por lo tanto las interacciones directas e
indirectas con este ultimo. Ademas, Alonso y Roman advierten que en este periodo se
multiplican los factores que tienen mas influencia en la construccién del autoconcepto. Como
ya se ha mencionado anteriormente, la presencia de los otros en la formacidén del autoconcepto
es fundamental, ya que esta imagen de si mismo que el nifio va construyendo esta conectada
con laimagen de los demas. En esta época, por un lado, comienzan a sentirse y percibirse como
parte de un grupo, pero por otro se sienten como individuos que desempenan roles segun al
grupo. Construyen asi una percepcién de si mismo como alguien Unico frente a los otros. Junto
a esto estaria la percepcién de logros y fracasos en los distintos contextos. En el caso de que la
experiencia sea de éxito, genera un sentimiento de eficacia y valia, lo que significaria una
oportunidad para el crecimiento del sentido de autoidentidad y autovalia, que lleva a verse de
forma positiva, y a confiar en la capacidad propia para solucionar problemas. En contraposicién
a esto, si el nifio/a se enfrenta a situaciones de fracaso reiteradas veces, pueden desarrollar una
percepcién negativa de si mismos/as. Esto desencadenaria sentimientos de inferioridad al

intentar cumplir expectativas y obligaciones impuestas por la escuela, la familia.

Son Fernandez Zabala y Goiii Palacios (2008) los que consideran, en esta edad, tanto la
nocion del sexo propia de los 5 - 6 afios, como la identidad sexual basada en las caracteristicas
anatdmicas de los 7 - 8 afos, favorecerdn una percepcién de si mismos mas adecuada. Ya hacia

los 9 - 12 afios, la aceptacion social tendra un papel de privilegio en la escala de valores del nifio.

También dichos autores hacen alusién al desarrollo del autoconcepto en la educacién
primaria. Conciben que con la entrada al contexto escolar, los factores influyentes en la
construccion del autoconcepto se multiplican. Entre ellos se nhombran reconocer logros y/o
fracasos y un mayor nimero de relaciones con mayor variedad de personas. Avila (2009) va a
decir que el nifio hasta los 12 afios aproximadamente, a través de experiencias de fracaso y
éxitos, adquiere elementos para una vision mas compleja de si mismo en las cuales es decisiva
la interaccion con los adultos. Para la autora, es en esta edad en la cual los nifios se definen a si
mismos mediante rasgos y caracteristicas observables, comportamientos concretos,
condiciones fisicas especificas, preferencias, hablan de destrezas particulares y no generalizan
sus habilidades, es decir que el conocimiento de si mismo se da posterior al reconocimiento de

otros.
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Murcia Contreras (2016) realiza una distincién por edades segun la etapa del desarrollo
del autoconcepto. La autora consigna dos etapas generales: una que va de los 0 a los 6 afios a la
que nombra la etapa de la educacion infantil, la cual se basa en atributos generales que el
individuo toma del contexto en el que esta inserto, lo que trae aparejado la influencia de las
personas cercanas; el autoconcepto en esta etapa sera inestable por esa razén e incompleto en
su desarrollo. La otra etapa que la autora indica es la que se desarrolla durante los 6 y los 12
afos: es la etapa de la educacion primaria, donde se empieza a desarrollar el autoconcepto en
términos psicoldgicos y sociales debido al desarrollo cognitivo. Dentro de esta misma, Murcia
Contreras (2016) diferencia tres edades con sus hitos relevantes: a los 6 afios, cuando se
comienza la vida escolar, el desarrollo del autoconcepto se dard a medida que se produzcan
reconocimiento de logros y/o fracasos, ademas del establecimiento de nuevas relaciones que
fomentardn sus vinculos sociales; entre los 7 y 8 afios lo que le permitira tener una percepcion
de si mismo sera la creacion de su identidad sexual basada en sus caracteristicas anatomicas;
por ultimo, la etapa que corresponde a los 9 a 12 afios se caracteriza por el fortalecimiento de
las relaciones sociales, donde lo evidente sera la preocupacidn por ser aceptado por los demas,
ademas del comienzo de la construccion de la escala de valores del individuo. Por ultimo, Sarah
landy (2009, citada en Moreno y colaboradores, 2015) describe las etapas del autoconcepto y
de la autovaloracion y si bien la autora hace una descripcién detallada de cada una de las franjas
etarias, se hara alusion Unicamente a las que son relevantes en esta investigacién por las edades
que corresponden a la muestra. Asi, se encuentra entonces la edad comprendida entre los 6-8
afios: segun la autora, en esas edades el individuo es capaz de evaluarse a si mismo en varias de
sus dimensiones; es capaz de conocer y de comunicar cudles son las dreas en las que puede irle
bien, tener éxito; compara su desempefio con el de los demds, especialmente a medida que es

mas consciente de la necesidad de lograr habilidades Como aprender a leer y escribir su nombre.

Estas postulaciones se podrian completar con las de Nufiez Perez y Gonzalez Pienda
(1994, citados en Garcia Caneiro, 2003) quienes indican que durante la etapa adolescente el
grupo de iguales desempefiara un papel importante en el desarrollo del autoconcepto, sin
embargo no consideran que esto signifique una pérdida de peso de la familia en este aspecto,
sino que ambos factores interactiian en la formacién del autoconcepto. En la misma linea, Gracia
Fuster y colaboradores (1996, citados en Garcia Caneiro, 2003), indican que si bien durante la
adolescencia la red social se amplia, posibilitando asi que la persona obtenga estima y
aceptacion de otras relaciones sociales que no son de su circulo familiar, la relacién con sus

padres continla siendo un elemento significativo en su desarrollo.
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En esta misma linea, Sabeh (2002) sostiene que desde hace tiempo muchos
profesionales de las ciencias humanas han considerado como tema de interés el estudio del
autoconcepto, dada la importancia individual y social que se le ha otorgado a este constructo.
Sabeh indica que, tanto las autoimagenes (cémo se ven las personas a si mismas) como su
autoestima (el valor que le otorgan) van a determinar en gran medida los objetivos que los
sujetos se marcan en la vida, las actitudes que mantienen, sus conductas y las respuestas que
dan al medio. La autora considera que es necesario un autoconcepto sano para que se logre
adaptacion emocional y social del individuo. Los principales determinantes del autoconcepto
son asimilados de los modelos tempranos y perdurables en las relaciones de padres e hijos/as;
también se encuentra influenciado de manera importante por las vivencias escolares en la
infancia y adolescencia, particularmente por la calidad de las relaciones que el/la nifio/a tiene
con su maestro/a y con otros/as nifios/as (Ofarte, 1989 citado en Sabeh, 2002). Es decir que,
dicha autora coincide con los demdas autores en que el autoconcepto surge y se consolida a

través de la interaccidon que se mantiene con las personas del ambiente préximo.

El autoconcepto, entonces, no es innato ni estable, sino que se va construyendo a lo
largo de la vida. Durante este desarrollo los primeros afios son determinantes en la valoracion
gue toma el concepto de si mismo y se origina producto de las interacciones que se llevan a cabo
en los contextos sociales en que se desenvuelve el sujeto (Sabeh, 2002). Serd por eso que la
misma autora indica que es decisivo el ambiente familiar en el que vive el/la nifio/a desde etapas
tempranas, las pautas educativas que se establecen, la evaluacién que los padres hacen implicita

o explicitamente de su conducta y el tipo de comunicacidn que se produce entre ellos.

Para concluir, se toman las palabras de Campo Ternera (2013) que afirma que el
autoconcepto se construye durante toda la infancia a partir del desarrollo experimentado en
otras areas como la evolutiva y la social, y va acompanada de la autoevaluacion que se realizan
de las reacciones verbales y no verbales de las personas con las que se ha establecido un

compromiso emocional.
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Capitulo 5: Empatia

5.1. Concepto de empatia

Se comienza con las palabras de Bermejo (2012) quien marca que se ha producido una
socializacién del concepto y con la misma, una vulgarizacion e inflaciéon del mismo. De esta
forma, el autor indica que se esta convirtiendo en un concepto polisémico, o mejor dicho en
evolucidn. Es por esto que, para este autor, es necesario comenzar con una clarificacion del
mismo. Bermejo entonces, a la vista de este “escenario de evolucién del concepto”, como el
mismo autor lo denomina, indica que la literatura cientifica reciente presenta una diversidad
sorprendente y compleja a la hora de determinar el significado, la naturaleza, los elementos y la
dimensiéon comportamental de la empatia. El mismo autor, centra su significado en el contexto
de las relaciones de ayuda y define a la empatia como un arte que consiste en mirar desde el
punto de vista de otro para comprender. Amor (2016), en la misma linea con el autor
mencionado anteriormente, sostiene que es imposible vivir sin tener en cuenta a los demas.
Dicho autor considera que tener en cuenta a los/as demas es reconocer que cada persona tiene
su propio punto de vista para ver las cosas, su propia perspectiva. Amor remarca que esto es
posible cuando cada uno/a puede reconocer que cada quien tiene su centro. De esta forma, el
mencionado autor, define a la empatia como la funcidn que le permite al ser humano tener en
cuenta a los demas sin dejar de pensar en si misma. Amor, para explicar mejor su concepcion
del término, explicita que es muy probable que la persona que esta centrada en si misma se
sorprenderd asiduamente por la contrariedad que encuentra a su alrededor, sintiendo asi que
el mundo confabula en su contra. El mismo autor indica que la empatia es un don natural: no es

inherente a la persona sino que se entrena a medida que se relaciona con los demds. La empatia,
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para dicho autor, es donde la persona puede percibir el sentimiento del otro y darse cuenta de
cual es su situaciéon y como la vive sin juzgarla, reconociendo sus emociones y transmitiéndole

gue se conoce que estd sintiendo lo que estd sintiendo sin juzgarlo.

Olmedo Carrillo y Montes Berges (2009) hacen referencia al mundo intimo de las
personas y cémo se pone en juego alli la empatia. Dichos autores sostienen que el tema de la
empatia esta relacionado con los aspectos esenciales del ser humano, ya que se refiere al
entendimiento del mundo intimo de la persona. Esto es posible a través de los sentimientos, asi

como la comprensién que los demds pueden tener de este mundo intimo.

Tanto Bermejo (2011), como ya lo habia hecho Gonzalez de Rivera (2005) indican que
la palabra empatia deriva del griego: em-patheia, literalmente significa “sentir en” o “sentir
dentro”. Ademas dichos autores remarcan que la Real Academia Espaiiola no incluye el término
hasta el 2001, en su edicidn vigésima segunda edicion en la cual define a la empatia como “la
identificacion mental y afectiva de un sujeto con el estado de animo del otro”. Sin embargo,
Bermejo (2011) no deja de lado que el concepto se ha socializado de tal forma que se presta
para acepciones confusas, y que con frecuencia se usa para evocar cualquier tipo de connotacion
positiva de las relaciones. Es por esto que el mencionado autor aclara que la empatia es la actitud
que regula el grado de implicacién emocional con la persona a la que queremos comprender en
su sufrimiento. Es importante mencionar que, como se menciond anteriormente, dicho autor
incluye el término empatia dentro de las relaciones de ayuda, y es por eso que considera que su
significado tiene que ver con la capacidad de ser sensible, comprender, darse cuenta de los
sentimientos, pensamientos, experiencias y significados de otra persona, sin que estos
sentimientos, pensamientos, experiencias, hayan sido necesariamente comunicados de una
manera objetiva y explicita. Por su parte, Gonzéalez de Rivera (2005) indica que la empatia
consiste en sintonizar con la frecuencia emocional del otro; una vez que se ha logrado esto se
podra reproducir interiormente los sentimientos de la otra persona y de esta forma llegar a
comprenderlos. Ademas, dicho autor considera a la empatia como una variable fundamental
para establecer relaciones intimas, y como un principio basico para la conexidn entre los seres
humanos. También, Gonzalez de Rivera resalta que al sentir empatia, la persona puede sentirse
participe de la experiencia de otros y de esta manera elaborar experiencias comunes. El
mencionado autor agrega que el funcionamiento adecuado de la empatia puede ser util para la
creacion de grupos, para la formacion y transmision de actitudes, valores e identidades grupales.

Luego, Gonzalez de Rivera (2005) concluye que la empatia se define como la accién y la
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capacidad de ser sensible a, comprender o darse cuenta de los sentimientos, pensamientos y
experiencias de otra persona, sin que estos sentimientos, pensamientos y experiencias hayan

sido comunicados.

Marroquin (2002 citado en Bermejo, 2012) hace una distincion entre empatia
terapéutica y el concepto de empatia mas vulgarizado y de caracter simple, que resulta
indispensable en el entramado personal. Sin la intencidn de diferenciar entre diferentes tipos,
sino de destacar que existen distintos grados de existencia mas compleja, el autor define lo que
él denomina “empatia terapéutica”. Marroquin seiala que este grado de empatia hace alusién
a un proceso interactivo destinado a conocer y comprender a otra persona para facilitar su
desarrollo, su crecimiento personal y su capacidad para resolver problemas. Quintanilla (2012)
agrega que para que la empatia sea una herramienta terapéutica se deben tener en cuenta dos
aspectos: por un lado la compasién entendida como sensibilidad al sufrimiento ajeno y el
compromiso con el deseo de aliviarlo; y por otro lado la hospitalidad, haciendo alusién a esta

como la acogida del otro, reconociendo sus necesidades, su dignidad y diversidad.

Por su parte, Quintanilla (2012) sostiene que el nucleo de la empatia se encuentra en la
capacidad para ponerse en el lugar del otro y comprenderlo. Esto implica que se tenga que dejar

de lado el propio marco de referencia y penetrar en el mundo del otro sin juzgar.

Garaigordobil y Garcia de Galdeano (2006) consideran que se define la empatia desde
un enfoque multidimensional, haciendo énfasis en la capacidad de la persona para dar respuesta
a los demas teniendo en cuenta tanto los aspectos cognitivos como afectivos, y destacando la
importancia de la capacidad de la persona para discriminar entre el propio yo y el de los demas.
Las autoras mencionadas indican que la empatia incluye tanto respuestas emocionales como
experiencias vicarias, es decir, la capacidad para diferenciar entre los estados afectivos de los
otros y la habilidad para tomar una perspectiva tanto cognitiva como afectiva respecto a los

demas.

Por otro lado, Garaigordobil y Maganto (2011) definen a la empatia como una reaccién
emocional que tiene congruencia con el estado emocional del otro, es decir, sentir lo que siente
ese otro. Dichas autoras, ademds, consideran que los estudios dan cuenta que la empatia es un
factor de gran importancia para que la persona desarrolle pautas de pensamiento vy

comportamiento acordes con las normas sociales.
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5.2. Empatia y su relacion con las habilidades sociales

Garaigordobil y Garcia de Galdeano (2006) destacan cémo en las Ultimas décadas se ha
incrementado el interés por demostrar empiricamente las relaciones de la empatia con muchas
variables de la personalidad infantil, como pueden ser la conducta prosocial, antisocial, agresiva,
aceptacion de los iguales, estabilidad emocional, inteligencia, creatividad, y -lo que es mas
significativo para esta investigacidn- el autoconcepto. En su trabajo, dichas autoras identifican
como variables predictivas de la empatia las siguientes: un alto nivel de conducta prosocial, bajo

nivel de conducta agresiva y alto autoconcepto.

En relacién a la empatia y la vida social, Goleman (2000) resalta que esta capacidad de
saber lo que siente el otro entra en juego en una amplia gama de situaciones de la vida cotidiana,
y da algunos ejemplos como pueden ser las ventas, la paternidad o la actividad politica. El autor
sostiene que incluso la ausencia de empatia es reveladora, tal es el caso de los psicopatas

criminales o abusadores de nifios.

Rumble (2004, citado en Garaigordobil y Garcia de Galdeano, 2006) afirma que, segun
estudios experimentales, altos niveles de empatia se dirigen a una mayor conducta cooperativa.
Sin embargo Garaigordobil y Garcia de Galdeano (2006) toman de los estudios de Underwood y
Moore (1982) la ausencia de relaciones entre empatia y altruismo en la infancia, lo que
confirmaria relaciones significativas entre ambas variables durante la adolescencia y adultez.
Estos resultados llevan a las autoras antes mencionadas a concluir que es probable que la
empatia se desarrolle con la edad, por lo que las relaciones entre esta variable y otras iran
obteniendo estabilidad en la persona a medida que crece. Por el contrario Goleman (2000)
sostiene que las raices de la empatia pueden rastrearse hasta la infancia: practicamente desde
el nacimiento, los niflos se perturban al oir el llanto de otro bebé, respuesta que puede
considerarse un temprano precursor de la empatia. Segun dicho autor los bebés sienten una
preocupacién solidaria incluso antes de que sean conscientes plenamente de la existencia de
seres separados de los demas y es de esta forma como se reaccionan ante la perturbacion de

los demas, como si fuera propia, llorando cuando ven las lagrimas en otro nifio. Recién al cumplir
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un afo, aproximadamente, comienzan a darse cuenta de que la angustia no es la propia sino la

de otra persona.

Una variable importante en las habilidades sociales es la comunicacidn. Respecto a esto,
y relacionado con la empatia, Goleman (2000) indica que las emociones de la gente rara vez son
expresadas en palabras, por el contrario, frecuentemente se manifiestan a través de otras
sefiales. Para dicho autor, la clave para intuir los sentimientos de otras personas esta en la
habilidad para interpretar esos canales de comunicacidn no verbales, como pueden ser el tono
de voz, ademanes, expresiones faciales. Para hacer mayor hincapié en lo importante que es la
comunicacién no verbal a la hora de ser empatico/a con los sentimientos de la otra persona,
Goleman (2000) nombra el test de empatia de Rosenthal: el PONS (Perfil de Sensibilidad No
Verbal). Segun el autor mencionado, se ha tomado esta prueba en mas de siete mil personas en
diferentes paises y los resultados de la misma denotan que, dentro de los beneficios de ser capaz
de interpretar los sentimientos a partir de pistas no verbales, se encuentra una mayor
adaptacion emocional, ser una persona mas sociable y popular, y ser mas sensible. Como esta
investigacion se enfoca en la nifiez, se destaca que los resultados del test PONS en su versién
para nifos, segun Goleman, dan cuenta de que aquellos que mostraban una aptitud para
interpretar los sentimientos de forma no verbal eran los mds populares en la escuela y los mas

estables en el plano emocional.

En otro estudio, Garaigordobil y Maganto (2011) toman algunos autores para explicar
diferentes relaciones de la empatia con multiples variables durante la nifiez y adolescencia. De
esta forma, las autoras encuentran en los estudios de Alexander (2001) que existe una relacion
entre la resolucidn cooperativa de conflictos con la toma de perspectiva y con la respuesta
empatica. Por otro lado, las autoras rescatan de Wied, Branje y Meeus (2007) que la alta empatia
disposicional (variable considerada como caracteristica de la personalidad) estaba
positivamente relacionada con mayor éxito en el manejo de los conflictos, en contraposicion
con la empatia llamada situacional, considerada como la activacion empatica creada ante una
determinada situacién. De esta forma, Garaigordobil y Maganto (2011) concluyen que la
empatia esta relacionada con la conducta prosocial tanto en varones como mujeres, siendo una

variable imprescindible para comprender la conducta social.

Segun Eisenberg (2000, citado en Mestre Escriva, Frias Navarro y Samper Garcia, 2004)
la empatia es necesaria para el desarrollo moral de las personas. Para este autor, la empatia es

entendida como una respuesta emocional ocasionada por la comprensién del estado o situacion
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de otra persona. Esta respuesta emocional tiene la particularidad de ser similar a lo que la otra
persona estd sintiendo. Esto hace que, para Eisenberg, la respuesta empatica incluya la
capacidad de comprender al otro poniéndose en su lugar, a partir de lo que se observa, de la
informacidn verbal o de la informacién accesible desde la memoria. Segin el mismo autor,
también se incluye en la respuesta empadtica la reaccion afectiva de compartir el estado
emocional de uno con el otro, lo que puede producir tristeza, ansiedad o malestar. Richaud de
Minzi (2008) agrega que la empatia incluye procesos cognitivos y experiencias afectivas y que
algunos autores le dan mas importancia a los primeros, mientras que otros hacen hincapié en lo

afectivo

Cardozo, Dubini, Fantino y Ardiles (2011) toman el concepto de empatia como una
habilidad para la vida. Con respecto a estas ultimas, la Organizacion Mundial de la Salud (2003)
explicd que las habilidades para la vida son un puente que mediante el cual la persona puede ir
desde lo que sabe (conocimientos), cree, siente o piensa (actitudes y valores) hasta la capacidad
para hacer las cosas (competencias para saber qué hacer y cémo). De esta forma, la OMS
clasifica a dichas habilidades en tres dimensiones: 1) Habilidades interpersonales y para la
comunicacién, 2) Habilidades para la toma de decisiones y el pensamiento critico y

3) Habilidades para afrontar situaciones y el manejo de si mismo.

5.3. Fases en el proceso empatico

Olmedo Carrillo y Montes Berges (2009) toman de Reik (1949) una serie de fases que se

desarrollan en el proceso empatico, y los analizan de la siguiente manera:

1. Identificacidn. Fase en la que por medio de la relajacién del control consciente de la
persona puede dejarse absorber en la contemplacién del otro y de sus experiencias,
perdiendo asi la propia conciencia. De esta forma, la persona se proyecta dentro del otro

y experimenta lo que esa persona siente.
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2. Incorporacion. Resulta dificil separar este momento del anterior, ya que aqui se asumen

las experiencias del otro como propias.

3. Reverberacién. En esa fase es importante saber qué significa lo que la persona esta
sintiendo, para lo cual comienza a interactuar el propio yo con el yo que se ha

interiorizado.

4. Separacion. Este concepto se relaciona con el concepto antropolégico de la empatia, asi
una vez realizadas todas las fases anteriores, la persona separa sus propias implicaciones
y utiliza la razdn, lo que le permite distanciarse psiquica y socialmente, para luego poder

hacer un analisis objetivo.

Goleman, por su parte, afirma que la empatia se construye sobre la conciencia de uno
mismo, es decir que las personas mas habiles para interpretar los sentimientos son aquellas que
estdn mas abiertas a las propias emociones. El autor resalta que si la persona tiene una
imposibilidad de registrar los sentimientos del otro, es un indicador de déficit importante de la
inteligencia emocional e incluso un fracaso en lo que significa ser humano. “Porque toda
compenetracidn, la raiz del interés por alguien, surge de la sintonia emocional, de la capacidad

de empatia” (Goleman, 2000).

5.4. Importancia de la empatia

Retuerto Pastor (2004) hace hincapié en la importancia que tiene la empatia en el
desarrollo de las relaciones humanas, basandose en los aportes de otros autores. De esta forma,

el autor mencionado indica lo siguiente:

a) Esta presente en el desarrollo del razonamiento moral (Kohlberg, 1984, citado en

Retuerto Pastor, 2004). La autora considera que el hecho de comprender la actitud de
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los otros, de ponerse en su lugar, de tomar conciencia de sus pensamientos y

sentimientos, es un factor basico para el desarrollo del razonamiento moral.

b) Los elementos de la empatia son determinantes para el razonamiento moral prosocial
(Eisenberg, 1979 citado en Retuerto Pastor, 2004). Dicho autor considera que existen
cinco niveles en el desarrollo del razonamiento moral prosocial en funcién del desarrollo
de la capacidad empatica y de la progresiva consideracién que hace el individuo de las
necesidades de los demds a lo largo del desarrollo. De esta forma, siguiendo esta
consecucion de niveles, los/as nifios/as pequefos/as se guian por consideraciones mas
hedonistas pero a medida que van creciendo, madura su sensibilidad a las necesidades
y deseos de los otros. Este proceso en el que evoluciona la capacidad de empatia es un
elemento fundamental que facilita el avance hacia un juicio moral prosocial mas

maduro.

c) Entre los motivos afectivos en la consistencia entre cognicion moral y accién moral cabe
destacar el papel de la empatia (Hoffman, 1982; Eisenberg y Strayer, 1987; Kohn, 1990;
Lopez et al 1994; Etxebarria y De La Caba, 1998 citados en Retuerto Pastor, 2004) que
estd muy ligada a una gran parte de los principios morales y que aparecen en el origen

de las emociones como la compasién, indignacion, sentimientos de culpa.

d) Desde el punto de vista de Hoffman, la empatia estd muy relacionada con la culpa
verdadera o interpersonal. El mencionado autor define la empatia como una respuesta
afectiva vicaria, es decir una respuesta afectiva mas congruente con el estado afectivo
de otro que con el propio. La persona, al experimentar dolor empatico y percibirse como
responsable del dolor del otro, su experiencia empadtica tiende a transformarse en culpa.
Por ultimo, Hoffman sefiala como las personas brindan a otros, informacidn que estos
ultimos pueden utilizar para poder corregir las propias interpretaciones errdneas y
poder cambiar sus estados internos mediante el afecto. Asi, en el desarrollo social, la
complejidad de las relaciones se puede equilibrar con la ayuda del afecto y la empatia.
Cuanta mas relacidon afectiva existe, mas sensibles son las personas a las situaciones de

los demas.

En lo expuesto anteriormente, se destaca que una actitud muy relacionada con el
concepto de empatia es la conducta altruista. El altruismo se define, segin Papalia, Wendkos

Old y Feldman (2005) como “el centro de la conducta prosocial, la actividad voluntaria dirigida
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a beneficiar a otra persona” (p. 318). Las personas que actlan bajo esta conducta no esperan
recompensa externa. Ademas, los autores sefialan que este tipo de conducta implica control
inhibitorio (autocontrol o autonegacion) y refleja diferencias individuales en el razonamiento
moral, las cuales pueden ser reforzadas dentro de la familia. De este modo, los autores
mencionados, consideran a la familia como una fuente y modelo de normas explicitas de
conducta: los nifios prosociales, por lo general, también tienen padres que lo son. Los padres
entonces, son los encargados de sefialar modelos de conducta prosocial y conducir a los nifios
hacia historias, juegos o peliculas que presentan la cooperacién, la empatia y fomentan la
compasion y la generosidad. Por su parte, para los autores citados, las relaciones con los
hermanos y hermanas proporcionan un “laboratorio” que servird como un ensayo del

comportamiento afectuoso y para aprender a considerar el punto de vista de otro.

Segun Goleman (2000), Hoffman plantea cuestiones morales entorno al concepto de
empatia. De esta forma, Hoffman afirma que las raices de la moralidad deben encontrarse en la
empatia, ya que el hecho de empatizar en potencia con las victimas (como puede ser alguien
que sufre un dolor, un peligro) y de compartir su afliccion motiva a la gente a actuar para
ayudarla. M3s alld de este vinculo entre empatia y altruismo en las relaciones interpersonales,
Hoffman (1984, citado en Goleman 2000) sostiene que esta capacidad de afecto empatico lleva

a la gente a seguir determinados principios morales.

5.5. Empatia y ecpatia

Para clarificar algunos limites de la empatia, Gonzalez de Rivera en 2005 propone el
concepto de ecpatia (Bermejo, 2011). Gonzéalez de Rivera (2005) manifiesta que es necesario
ponerle limites a la empatia ya que, si la persona no logra limitarla puede llegar a involucrarse
con los problemas de los demas de tal forma que, lejos de ser un pilar de ayuda y sujecién, puede

dafiarse a si misma. Es por eso que dicho autor toma a la ecpatia como una nueva habilidad
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compensadora que permitird regular nuestra capacidad empatica. Este autor sefiala que la
ecpatia es lo contrario a la empatia y lo define como un proceso de exclusion de sentimientos,
actitudes, pensamientos y motivaciones inducidas por otro. Ademas, Gonzdalez de Rivera lo toma
un nuevo concepto y lo considera como un término complementario al de empatia, que lo que

hace es permitir el apropiado manejo del contagio emocional de los sentimientos inducidos.

Bermejo (2011) indica que la ecpatia es capaz de regular la capacidad empatica. Esto
permitira, no solo potenciar la capacidad de comprensidn sino también limitar una experiencia
de sobredosis de implicacién cuando esta puede ser perjudicial para el otro o para uno mismo.
Segun el mencionado autor, la ecpatia es la accién mental compensatoria mediante la cual la
persona puede protegerse de la inundacion afectiva y de esta forma no se deja arrastrar por las
emociones ajenas. Seglin Bermejo (2011), mientras que, metaféricamente hablando, la empatia
conlleva “ponerse en el lugar del otro”, la ecpatia hace referencia a “ponerse en el lugar propio”,
y bien sabido es que ambas cosas son necesarias. Dicho autor también hace un recorrido
etimoldgico por el término y sefiala que “ek-patheia”, del griego, significa “sentir fuera”. Dicho
esto, el autor aclara que seria el proceso mental de exclusiéon activa de los sentimientos
inducidos por otros. Con esto, Bermejo sefiala que no es lo mismo que frialdad, indiferencia o
dureza afectiva (propia de la carencia de empatia) sino el arte positivo de compensar la empatia
sanamente regulando el grado de implicacion emocional con el otro. Por lo tanto, a la vez que
se requiere un proceso de identificacién actitudinal, se requiere también la capacidad de

manejar la propia vulnerabilidad, el impacto que la experiencia ajena tiene sobre si.

Amor (2016) también se encarga de hacer una diferenciacion entre los términos empatia
y ecpatia y sostiene que, asi como la empatia es ponerse en el lugar del otro, la ecpatia es un
proceso deliberado de exclusion de sentimientos, actitudes, pensamientos y motivaciones
transmitidas por otras personas. El autor, en otras palabras, define a la ecpatia como el no
dejarse arrastrar por las emociones ajenas, que es un riesgo para las personas empaticas. Es

ponerle un freno al contagio emocional voluntariamente.

Bermejo (2011) sostiene que si el grado de implicacidon de una persona que se dispone
en actitud empatica con otra no es correcto, se corre el riesgo de caer en lo que Carmen Berry
llama “la trampa del mesias”: amar y ayudar a los demds olviddandose de amar y ayudarse a si
mismo, siguiendo el lema: “si no lo hago yo no lo hace nadie”. Quien estd convencido de esto ha

caido en la trampa y estd convencido de que las necesidades de los demds siempre tiene
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preferencia sobre las propias, dejando que otros condicionen las propias acciones vy

descuiddndose a si mismo.

5.6. Empatia en la nifiez media

Papalia, Wendkos Old y Feldman (2005) se refieren al crecimiento emocional de los
nifios y niflas y sostienen que, a medida que crecen se tornan mas conscientes de los
sentimientos tanto propios como ajenos. Segun Harter (1993, 1996, citado en Papalia y
colaboradores (2005), la opinién que los nifios tengan de si mismo se ve afectada por la
verglienza y el orgullo que dependen de la conciencia de las implicaciones de sus acciones y del
tipo de socializacién recibido. Los autores mencionados indican ademas que los niflos aumentan

la verbalizacidn de sus emociones conflictivas.

Segun Papalia, Wendkos Old y Feldman (2005) en la nifiez media los nifios desarrollan
mayor empatia y su comportamiento se inclina a una conducta mas prosocial. Los autores
mencionados consideran que dicha conducta es una sefial de ajuste positivo ya que les permite
actuar con propiedad en las situaciones sociales, como asi también a estar libre de conductas
negativas. Ademas, en la misma linea, dichos autores sefalan que el hecho de que los nifios
puedan controlar las emociones negativas es una muestra de crecimiento emocional. De esta
forma, los nifios saben qué los hace sentir de tal manera (enojados, tristes o temerosos) y cémo
reaccionan otras personas cuando exhiben sus emociones y aprenden a adaptar su conducta de
acuerdo con ello. Especificamente, los autores mencionados indican que después de los 6 0 7
afios la mayoria de los niflos se vuelven menos agresivos y se tornan mas cooperativos, menos
egocéntricos, mds empaticos y capaces de comunicarse. En estas edades pueden ponerse en el

lugar de otra persona y entender por qué esta puede actuar de cierta manera.
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Bryant (1987, citado en Papalia, Wendkos Old y Feldman, 2005) destaca el papel de los
padres en el desarrollo de la empatia al sefialar que si estos pueden legitimizar los sentimientos

de angustia de los nifios, alientan la empatia y el desarrollo prosocial.

El trabajo de Garaigordobil y Garcia de Galdeano (2006) con nifios y nifias de 10 a 12
afios identificé como variables predictivas de la empatia, un alto nivel de conducta prosocial,
bajo nivel de conducta agresiva y alto autoconcepto. Segun dichos autores, los estudios han
puesto de manifiesto que la empatia es un factor importante en el proceso en que el individuo

desarrolla pautas de pensamiento y comportamiento acordes con las normas sociales.
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Segunda Parte: Investigacion de Campo
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Capitulo 6: Aspectos metodoldgicos de la investigacion

6.1. Objetivos de la investigacion

En este trabajo se propusieron los siguientes objetivos:

e Indagar acerca de las vivencias subjetivas de los nifios que se encuentran transitando la

nifiez media y que tienen un/a hermano/a con alguna discapacidad mental.

e  Evaluar el autoconcepto desarrollado por los hermanos de nifios con discapacidad

mental.
e  Explorar la empatia en los nifios que tienen un/a hermano/a con discapacidad mental.

e Proponer estrategias de abordaje destinadas a los hermanos de los nifios con

discapacidad mental como un modo de promocién de la salud.

6.2. Diseiio de investigacion

Esta investigacidn se realizé con un disefio mixto, ya que algunas variables han sido

medidas y cuantificadas, mientras que otras se analizaron cualitativamente. Segun Hernandez
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Sampieri y Mendoza (2008, citado en Herndndez Sampieri, Fernandez Collado y Baptista Lucio,
2010) los métodos mixtos representan un conjunto de procesos sistematicos, empiricos y
criticos de investigacién e implican la recoleccién y el analisis de datos cuantitativos y
cualitativos, asi como su integracion y discusién conjunta, para realizar inferencias producto de
toda la informacion recabada a fin de lograr un mayor entendimiento del fenédmeno bajo

estudio.

Ademas el tipo de estudio es de tipo descriptivo, ya que se busca conocer y describir las
propiedades importantes de un fendémeno, en este caso, se indaga sobre los nifios que tienen
hermanos con discapacidad. Herndndez Sampieri, Fernandez Collado y Baptista Lucio (2010)
indican que, con frecuencia, la meta del investigador consiste en describir fendmenos,
situaciones, contextos y eventos; esto es, detallar como son y se manifiestan. Los estudios
descriptivos buscan especificar las propiedades, las caracteristicas y los perfiles de personas,
grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro fendmeno que se someta a un analisis.
Es decir, Unicamente pretenden medir o recoger informacién de manera independiente o
conjunta sobre los conceptos o las variables a las que se refieren, esto es, su objetivo no es

indicar como se relacionan éstas.

También se lo describe como un estudio trasversal, es decir que la evaluacion de las

variables en estudio se ha realizado en un solo momento.

6.3. Descripcion de la muestra

Se trabajo con una muestra conformada por 10 nifios entre 6y 12 afios de edad. Del
total de los participantes, 9 son pertenecientes a familias asistentes a una Fundacién dedicada

al tratamiento y rehabilitacién de personas con discapacidad ubicada en el Gran Mendoza,

94



Argentina. Por otra parte, se cité en forma particular a otra participante quien reunia las

caracteristicas de la muestra.

Se considera adecuado destacar que la Fundacién es una institucion privada pero trabaja
con muchas obras sociales y prestaciones. En sus actividades se incluyen las terapias individuales
y grupales, como asi también funciona como un centro educativo. Su trabajo es interdisciplinario
y entre las especialidades que ofrece estan la medicina, fonoaudiologia, psicologia, kinesiologia,
terapia ocupacional y educacidn fisica. Los profesionales realizan con los nifios y adolescentes
que asisten a la misma, actividades grupales, artisticas, fisicas, sociales, entre otras. Se destaca
el constante trabajo de la Fundacién al estar siempre capacitando a sus profesionales, el
esfuerzo por obtener tecnologias que sirvan al avance de los tratamientos y resultados de las
personas que asisten a sus terapias. Cabe aclarar que la sede principal del establecimiento se
encuentra ubicada en el Barrio Trapiche, de Godoy Cruz, teniendo acceso al mismo mediante
transporte publico que llega desde la capital de Mendoza y de diversos departamentos aledafios.
Otra de sus sedes se encuentra sobre la calle Colén de Godoy Cruz, a pocas cuadras de la Plaza
departamental. Por ultimo, y no menos importante, se considera significativo subrayar que cada
profesional que trabaja alli busca siempre hacer énfasis en las potencialidades de cada nifio y
adolescente, priorizando las capacidades por sobre la discapacidad, lo que le da una perspectiva

positiva a la situacién de discapacidad.

Al ser una Fundacién a la que asisten tantas personas de diferentes condiciones
socioculturales, la muestra se compuso de niflos y nifias en condiciones socioculturales
diferentes. En general todos los padres han completado sus estudios secundarios y algunos
hasta universitarios. La mayor parte de los nifios tiene otros hermanos, vale decir no sélo un

hermano con discapacidad.

Dentro de los criterios de inclusion de la muestra se tomaron los siguientes: estar
autorizado por un adulto responsable para la participacion en el trabajo de investigacion, tener
al menos un o una hermano o hermana con discapacidad, tener una edad comprendida entre
los 6y 12 afios de edad, conocer los objetivos de la actividad propuesta y prestar consentimiento

para realizarlas.

Como criterio de exclusion se consideré que los participantes no presentaran alguna
discapacidad intelectual que imposibilite la comprensién de las consignas para la participacion

en la toma de los instrumentos.
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6.4. Instrumentos y materiales de evaluacion

6.4.1. Observacioén participante

Hernandez Sampieri, Fernandez-Collado y Baptista Lucio (2010) sostienen que este
método de recoleccion de datos denominado observacidn participante, consiste en el registro
sistematico, valido y confiable de comportamientos y situaciones observables, a través de un

conjunto de categorias y subcategorias.

Es un proceso sistematico de recogida de datos, por el que un especialista recoge por si
mismo una representacion de la realidad, de los fendmenos en estudio (problema), es este
fendmeno el que le da sentido a la observacién y determina qué, cdmo, dénde, cuando se va a
observar. Especificamente la observacion participante, que sera la que se utilizara en esta
investigacion, tiene la particularidad de que el investigador-observador forma parte de manera
consciente de las circunstancias y en ocasiones, los intereses y afectos de un grupo de personas.
Se caracteriza porque implica la obtencidon de datos de la conducta a través de un contacto
directo. El requisito basico es que el investigador logre establecer confianza con las personas
que observa, de tal manera que su presencia no perturbe o interfiera el curso natural de los
acontecimientos y que de esta manera le proporcionen respuestas sinceras. Como estrategia
principal, el observador debera dejar de lado sus preconceptos y recoger en forma deliberada
una amplia gama de hechos sin interpretarlos hasta familiarizarse con la pauta general de la vida

de los sujetos que examina.
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6.4.2. Cuestionario de Autoconcepto para Nifios

El Cuestionario de Autoconcepto (Ver Anexo 1), creado por Valdéz Medina (1994) consta
de 37 reactivos (adjetivos) con respuesta de tipo Likert, de 5 opciones que van en una escala de
1 a 5 puntos. Las opciones que se presentan son: siempre, que equivale a 5 puntos; a veces que
equivale a 4 puntos; mas o menos, que equivale a 3 puntos; muy poco, que equivale a 2 puntos
y nunca que equivale a 1 punto. Estos reactivos se agrupan en seis dimensiones tanto reales
como ideales: a) Expresivo afectivo que comprende los reactivos: romantico, sentimental,
detallista, carifioso; b) Etico moral que incluye los reactivos honesto, sincero, leal, respetuoso,
generoso; c) Social expresivo incluyendo los reactivos bromista, inquieto, charlatan, amigable,
simpatico, travieso, amable; d) Social Normativo conformado por los reactivos: ordenado,
responsable, servicial, atento, trabajador, limpio, exigente, obediente, activo y bueno; €)
Trabajo Intelectual integrado por los siguientes reactivos: estudioso, inteligente y aplicado y f)
Rebeldia que comprende los reactivos mentiroso, criticon, porfiado, enojadizo, inestable,

desobediente, agresivo, rebelde.

Sin embargo, a los fines de esta investigacion se tomaron los resultados que exponen
Maddio e Ison (2016) quienes aportaron un recurso valido para evaluar el autoconcepto en nifios
de la mediana infancia de Mendoza, ya que el Cuestionario de Valdez Medina fue disefiado para
nifios mejicanos. Las mencionadas autoras, al evaluar la validez y confiabilidad de los items de
autoconcepto real de dicho Cuestionario para escolares entre 8 a 10 afios de Mendoza,
propusieron extraer algunos reactivos, quedando asi 27 reactivos organizados en cuatro
dimensiones, tanto reales como ideales: a) Social Expresivo, incluye los reactivos sincero,
simpatico, amigable, bueno, atento y carifioso; b) Social Normativo, incluye los reactivos
obediente, detallista, ordenado, servicial y trabajador; c) Académico, incluye los reactivos:
amable, limpio, estudioso, respetuoso, aplicado, inteligente y responsable; d) Rebeldia, incluye
los reactivos inquieto, enojadizo, travieso, mentiroso, porfiado, desobediente, agresivo, rebelde

y criticon.
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6.4.3. Test de Evaluacién de Habilidades Cognitivas de Solucién de Problemas

Interpersonales: EVHACOSPIL.

Esta técnica de Garcia Pérez y Magaz Lago (1998) esta destinada a nifios/as entre 4y 12
afos. Su finalidad es evaluar de manera cuantitativa y cualitativa las destrezas cognitivas
involucradas en el proceso de solucidon de problemas interpersonales. Este instrumento evalla
las siguientes habilidades cognitivas: a) Identificacién de situaciones-problema: es decir, la
percepcién del nifio acerca de la existencia de un problema en la situacion problema presentada;
b) Descripcidon de situaciones-problema de manera concreta y operativa, es decir si puede
describir correctamente que los personajes tienen algun conflicto en la situacién presentada; c)
Identificacion del problema en una situacion de interaccidn social, lo cual implica la
identificacion de un estado emocional negativo en el protagonista de la situacién por ejemplo si
siente, tristeza, miedo, preocupacién entre otras; d) Generacién de alternativas que constituyan
o puedan constituir una solucion al problema; e) Anticipacion de consecuencias para cada una
de las alternativas generadas y f) Toma de decisidn: Es la habilidad de elegir aquella alternativa
que le suponga bajo costo y con la que espera cambiar desde un estado emocional negativo

propio de la situacidn problema hacia un estadio emocional positivo resultante de su solucién.

El instrumento dispone de dos Formas Paralelas. Tanto la forma A como la B consta de
tres tarjetas (Ver Anexo 2), en cada una de ellas estan representadas, a través de un dibujo,
situaciones que presentan un problema interpersonal y que el nifio debera pensar cdmo puede
ser solucionado este conflicto. A los fines de este trabajo sélo se administré la Forma A. A
continuacion se desarrolla cada una de las situaciones de conflicto interpersonal relatadas a los

participantes en el momento de la administracién del mismo.

La tarjeta A ilustra la siguiente situacion: “Agustina estaba jugando con su mufieco y su
hermano menor quiere jugar con el mismo mufieco. Ella no se lo quiere prestar. Agustina esta

asustada y tiene miedo de que su mama la pueda retar”.

A su vez, la tarjeta B ilustra la siguiente situacion de conflicto interpersonal: “Luis estaba

jugando con su camién cuando vino Rubén y se lo pidié. Luis le explicd que él estaba jugandoy

98



que no se lo queria prestar. Ruben le dijo a Luis que si no se lo prestaba se lo iba a quitar. Luis

estd asustado y tiene miedo de que Rubén le quite su camidn”.

Por ultimo, en la tarjeta C estd ilustrada el conflicto interpersonal siguiente: “Jorge vio a
unos chicos jugar y les pregunto si lo dejaban jugar con ellos. Todos los chicos le dijeron a Jorge

que no. El se siente triste y solo porque él queria jugar pero no lo dejan”.

6.4.4. Instrumento Ad Hoc para indagar vivencias infantiles de hermanos de nifios con

discapacidad.

Como un instrumento Ad Hoc se incluyeron dos preguntas en el Test de Evaluacion de
Habilidades Cognitivas de Solucidon de Problemas Interpersonales (EVHACOSPI). Las mismas
fueron: 1) ¢Qué harias vos si este fuera algin hermano tuyo? y 2) éQué harias si fuera tu

hermano que asiste a la Fundacién? (haciendo referencia a aquel hermano con discapacidad).

Con las respuestas a las mismas se buscaba conocer la vivencia del nifio en una situacién
problema interpesonal que incluya el tema de la discapacidad de su hermano/a, asi como el
comportamiento que pensaban tendrian ante su hermano sin discapacidad en alguna situacion

de conflicto interpersonal.

Previo a la administracién se evalud con un grupo de expertos la claridad y pertinencia

de las mismas.
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6.5. Procedimiento

6.5.1. Procedimiento ético

Aliniciar el trabajo de tesis, se contacté con una Fundacidn ubicada en el Gran Mendoza,
gue funciona como Centro de Estimulacién Temprana y Centro Educativo Terapéutico, ademas
se realizan en el mismo, Terapias Individuales. Primero, se dio a conocer el proyecto al personal
de Recursos Humanos, quien derivd a la Directora de la Fundacion. En la reunién con ella se le
explicaron los objetivos y alcances de la investigacién, asi como las consideraciones éticas a
tener en cuenta en la metodologia de trabajo y se solicité la posibilidad de contar con la
participacién de los hermanos y hermanas de los nifios y nifias asistentes a la Fundacion. Se
consensud enmarcar las tareas que tuvieran que ver con la administracion de los instrumentos
dentro de los talleres que la Fundacidn brinda para los/as hermanos y hermanas. Luego se pidio
autorizacién legal a los padres para participar de las actividades a realizarse. A ellos se les
comunicé que una vez terminado el proceso habria una instancia de devolucion. También se les
explico que se preservaria en todo momento la confidencialidad de los datos personales de cada
nifio y nifia y que no se realizaria con ellos ninguna actividad que pudiera ocasionarle dafios. En
caso de que los nifios no quisieran participar o se mostraran cansados, sin interés en la actividad,
se respetaria su decisiéon. Una vez logrado esto, se procedid con el inicio del tramite de Seguro

brindado por la Universidad del Aconcagua.

Al reunirme con los hermanos que participaron de los talleres organizados, se les explicé
cuales eran los objetivos del estudio y las técnicas que se utilizarian, pidiendo de esta forma su
asentimiento. Como esta decision debia ser libre e informada se aclaré que no se realizaria
ningun tipo actividad en la que no quisieran participar. En caso de estar cansados o sin interés

de realizar las técnicas, se retomaria en otro momento.

Se trabajo con 10 participantes, cinco hombres y cinco mujeres. Se asistio a la institucion

en cada dia y horario en los que estaban dispuestos los talleres ofrecidos por la misma. Los
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encuentros se realizaron en forma grupal, ya que era la modalidad del taller, de los/as
participantes que asistieron, 9 formaron parte de la muestra de la investigacion. Finalmente,
para completar la muestra, se contactd particularmente a una nifia que cumpliera con los
requisitos de inclusidn. En el caso particular de esta nifia, se realizé el contacto con los padres,
a quienes, de igual manera, se les explicaron los objetivos del trabajo como asi también las
técnicas que se utilizarian a tales fines. Mediante la firma del Consentimiento Informado (Ver

Anexo 3), autorizaron a la menor a participar del estudio.

6.5.2. Administracion de los instrumentos

Para la administracion de las técnicas al grupo de nifios y nifias se respeté la organizacion
y los horarios ya establecidos por la Fundacién. Las técnicas fueron administradas de manera
grupal, en los mismos horarios de su actividad dentro de los talleres, por lo general antes de que
se comenzara con las actividades planificadas para ese dia. En este aspecto, la buena disposicidn
y colaboracién prestada, tanto por los participantes como de los profesionales a cargo de las
actividades fue indispensable, ya que permitid llevar a cabo el trabajo en el tiempo y la forma

planificada.

Antes de administrar los instrumentos a cada nifio y nifia se realizd una practica de
administracién de cada uno. Ademas se pautaron ejemplos que pudieran servir a la explicacion

de cada instrumento.

Luego de la administracién de cada técnica, se procedié a trabajar con la puntuacién de
las respuestas que brindaron los participantes. Se llevd a cabo siguiendo el procedimiento que

cada instrumento establece.
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Observacién Participante

Durante los talleres se propusieron dos actividades a los fines de cumplir los objetivos
propuestos. En la primera se les propuso a los niflos poder completar una ficha donde ellos
podian exponer aquellas actividades que sus hermanos podian hacer y aquellas que no, con el
objetivo de que ellos pudieran visibilizar que sus hermanos tienen discapacidad para hacer
algunas cosas pero son capaces de hacer otras y se promovié que pudieran pensar sobre las

capacidades y potencialidades de sus hermanos/as.

En la otra actividad la propuesta fue que, entre todos pudieran compartir experiencias,
a partir de algunas situaciones que se iban exponiendo en tarjetas que ellos iban eligiendo. Esta
actividad se titulé: “Yo también” y consistia en que cada uno pudiera elegir una tarjeta, en las
cuales se podian leer las siguientes palabras: juguetes, amigos, llorar, tareas, risas, enojos,
miedo, plaza, ropa, helado, pieza y tele. Las mismas se eligieron en base a situaciones que
pudieran representar vivencias que los nifios hayan tenido con sus hermanos con discapacidad.
De esta forma, cada nifio que sacaba una tarjeta la leia en voz alta, y la profesional a cargo de la
actividad hacia una pregunta relacionada con la misma, como por ejemplo: {Quién ha ido a
tomar un helado con su hermano?, ¢Quién se ha enojado alguna vez con su hermano?, {Quién
ha hecho la tarea con su hermano?, entre otras. A partir de esas preguntas iban surgiendo
comentarios que hacian alusién a las experiencias que los nifios tenian con sus hermanos. La
consigna era que si a otro nifio/a le habia pasado algo similar levantara su mano, si se animaba,
y dijera “yo también” contando asi su experiencia. De esta forma se compartieron diversas
experiencias que daban cuenta de variadas situaciones que ellos habian ido viviendo con sus
hermanos, asi como pudieron expresar aquello que sienten o sintieron en los talleres acerca de
cada item que se iba presentando en las tarjetas que ellos mismo iban eligiendo, por ejemplo,
miedos, enojos, etcétera. Ademds se pudo indagar acerca de lo que piensan sobre algunas
situaciones que marcaban las tarjetas, para de esta forma abarcar las tres areas: conducta,

emocién y pensamiento.
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Autoconcepto

El cuestionario de Autoconcepto de Valdez Medina se administra a través de una hoja
en donde se presenta un cuadro de doble entrada: en la primera columna de la tabla se
presentan los reactivos mientras que en la primera fila se indican las opciones de respuestas

posibles. Las demds celdas que completan la tabla estan en blanco.

El instrumento consta de dos partes: en la primera se busca que los nifios marguen con
una cruz una de las cinco opciones que se les presenta respondiendo para cada reactivo la
siguiente pregunta: “¢Sos (la caracteristica que se presenta, por ejemplo obediente)?” y el nifio
debe indicar si lo es siempre, a veces, mas 0 menos, muy poco o nunca. La sumatoria de los
items de cada escala arroja un puntaje del nino en dicha escala y como resultados de la

sumatoria total el puntaje en autoconcepto real.

La segunda parte se compone de la misma tabla y tiene la misma modalidad de
respuesta, pero cambia la pregunta: “éCudnto te gustaria ser (la caracteristica que se presente,
por ejemplo obediente)?”. La sumatoria de los items de cada escala arroja un puntaje del nifio

en dicha escala y como resultados de la sumatoria total el puntaje en autoconcepto ideal.

Test de Evaluacion de Habilidades Cognitivas de Solucién de Problemas

Interpersonales: EVHACOSPI

El Test de Evaluacion de Habilidades Cognitivas y Resolucién de Problemas consta de
tres tarjetas, en cada una de ellas estan representadas, a través de un dibujo, situaciones que

ilustran un problema interpersonal.
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Las tarjetas le son presentadas a los nifios de a una por vez. Se les muestra cada tarjeta
y se les relata la situacion alli ilustrada: cada personaje tiene un nombre y un rol especifico en el
relato. Una vez que el investigador se asegura que se comprendid la situacion relatada se le
realizan preguntas para analizar cada una de las habilidades cognitivas que se propone evaluar.
Las preguntas que se realizan son las siguientes: a) ¢Tiene algun problema?, para analizar
identificacion del problema; b) ¢Cudl es el problema?, para identificar si se logra describir el
problema; c) ¢éEn qué notas que tiene un problema? ¢Como te das cuenta que tiene un
problema?, para conocer si detecta el tono emocional; d) ¢Qué puede hacer para solucionar su
problema?, con el fin de detectar si logra generar alternativas y de qué tipo (asertivas, agresivas,
pasivas, recurrencia la autoridad o irrelevantes). Por Ultimo se le pregunta al nifio o nifia: ¢Qué
mas puede hacer? ¢ Qué cosas puede pasar si .... (se le menciona la alternativa dada por el nifio)?
¢Qué crees que es lo mejor que puede hacer (nombre del personaje) en esa situacidon? Sin
embargo, a los fines de esta investigacidn no se realizaron estas uUltimas preguntas, sino que se

administré hasta la pregunta d).

Instrumento Ad Hoc para para para indagar vivencias infantiles de hermanos de

nifios con discapacidad.

A fin de explorar el comportamiento que un nifio puede llegar a desarrollar con su
hermano con discapacidad y su hermano sin discapacidad, se agregaron dos preguntas a
EVHACOSPI. De esta forma, se incluyeron las preguntas a partir de cada una de las historias

relatadas en las respectivas tarjetas del test.

Al finalizar las preguntas pertenecientes a EVHACOSPI, se realizaron las dos preguntas

disefiadas Ad Hoc.
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6.5.3. Puntuacién/valoracion

Observacion participante

Esta técnica de recoleccion de datos permitio sistematizar los datos mds relevantes que

se fueron observando en los encuentros realizados con los nifos.

Segln Anguera (2003) son practicamente incontables las modalidades de registro
existentes o que se pueden crear, y en su eleccién sera relevante la consideracién de los
objetivos y de los contextos en que se ubique el estudio. En el caso de esta investigacion, la
presencia de otros profesionales permitié que se pudiera hacer una sistematizaciéon continua,
como asi también cotejar las conductas observadas y sistematizadas una vez finalizado el

encuentro.

Lo fundamental es que la observacion para que se la pueda considerar cientifica, debe
guiarse por una hipétesis de trabajo que permita al observador realizar discriminaciones activas
en el complejo interjuego de los factores que tienen ante si. Si no posee una guia semejante, es
posible que pase por alto mucho de lo que es realmente significativo y se pierda en gran cantidad

de hechos sin importancia (Anguera, 2003).

Cuestionario de Autoconcepto

Para la administracion de este instrumento, se consigna que cada nifio marque una de

las cinco opciones que se presentan. Estas son: siempre, que equivale a 5 puntos; a veces que
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equivale a 4 puntos; mas o menos, que equivale a 3 puntos; muy poco, que equivale a 2 puntos

y nunca que equivale a 1 punto.

Para la puntuacion del cuestionario se llevéd a cabo un procedimiento de construccion
de niveles, el cual consistié en tomar el puntaje minimo y maximo posible de cada dimensién
comprendida en el Cuestionario de Autoconcepto de Valdez Medina, para luego dividirlo en tres
rangos. En cada dimensidn es posible ubicar los resultados obtenidos en: nivel bajo, nivel medio
y nivel alto. Con la finalidad de estudiar la distribucién de los/as nifios/as en las mencionadas
dimensiones, dentro de cada una se organizaron los puntajes en tres niveles posibles,

conformados de forma equitativa.

De esta manera, en la dimensidn Social Expresiva, la cual estda compuesta de 6 reactivos,
el puntaje minimo posible es de 6 puntos, mientras que el puntaje maximo es de 30. Al dividirlo
en rangos los niveles quedan organizados de la siguiente forma: el nivel bajo, que incluye los
puntajes que van del 6 al 13; el nivel medio que incluye los puntajes que se encuentran entre el
14y el 21; y por ultimo los puntajes que se encuentren entre el 22 y el 30 corresponden al nivel

alto.

Por su parte, la dimension Social Normativo incluye 5 reactivos. Dentro de dicha
dimension el puntaje minimo posible es de 5 puntos mientras que el maximo es de 25 puntos.
De esta forma, los niveles quedan conformados de la siguiente manera: el nivel bajo comprende
los puntajes que se encuentran entre 5 y 11 puntos; dentro del nivel medio se encuentran los
puntajes que van de 12 a 18 puntos; y el nivel alto estd conformado por aquellos puntajes que

estén entre 19 y 25 puntos.

Dentro de la dimensién Académica, en la que se incluyen 7 reactivos, se puede obtener
un puntaje minimo de 7 puntos y un puntaje maximo de 35 puntos. Los rangos, por ende, estan
formados de la siguiente forma: dentro del nivel bajo se incluyen los puntajes que van desde 7
a 16 puntos; en el nivel medio se encuentran los puntajes comprendidos entre 17 y 26 puntos;

por ultimo el nivel alto comprende los puntajes que se encuentran entre 27 y 35 puntos.

La ultima dimensidn es Rebeldia, la cual estda compuesta por 9 reactivos. Dentro de la
misma, el puntaje minimo posible es de 9 puntos y el maximo posible es de 45 puntos. Al
organizarlo en tres niveles, los rangos quedan asi conformados: el nivel bajo comprende los

puntajes que se encuentran entre 9 y 20 puntos; al nivel medio lo conforman los puntajes que
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van desde 21 a 32 puntos; y por su parte se consideran parte del nivel alto aquellos puntajes

gue estén entre los 33 y 45 puntos.

Test de Evaluacion de Habilidades Cognitivas de Solucidn de Problemas Interpersonales:

EVHACOSPI

En relacidn a la puntuacién de las variables, la identificacién y descripcién de situaciones
problema, la identificacidn de la emocién y la toma de decisidn se evalian en una escala que va
de 0 a 3 puntos. Por otra parte las variables generacion de alternativas, anticipacién de
consecuencias y las emociones mencionadas pueden presentar un mayor puntaje en funcién del
tipo y la cantidad de respuestas dadas por los ninos. A los fines de esta investigacion solo se
incluyd la variable que evalla la generacién de alternativas. Para la clasificacién de las
alternativas generadas por los nifios se utilizd la clasificacion propuesta por las siguientes

autoras: Morelato, Maddio, e Ison, (2005) e Ison, Morelato, Maddio y Greco (2006).
A continuacion se presentan las categorias utilizadas en el presente trabajo.

e  Asertiva: toda respuesta que apunte a una adecuada solucién de la situacién problema,
es decir al cambio de la emocidn negativa del personaje en forma satisfactoria y que no

implique consecuencias negativas para el propio nifio/a u otros actores sociales.

e Agresiva: aquella respuesta dirigida a infligir dafio real o potencial a otro, sea este fisico

o psicoldgico.

e Pasiva: es aquella respuesta que implica poner de manifiesto una conducta inhibida o
evitativa que conduce a la paralizacidn del nifio/a, es decir a no afrontar la situacion. En
algunos casos una respuesta evitativa puede ser asertiva segln la circunstancia, siempre

y cuando esta estrategia provoque un cambio en el estado emocional del sujeto.

. Irrelevante: toda respuesta que no se relacione con la posibilidad de solucionar el

problema.
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Instrumento Ad Hoc para para indagar vivencias infantiles de hermanos de nifios

con discapacidad.

Se realizd un andlisis de contenido, en donde se extrajeron las principales categorias de
las respuestas dadas. Que pudieron reflejar lo mejor posible lo que los nifios iban refiriendo en

respuesta a las preguntas formuladas.

De acuerdo con la definicion clasica de Berelson (1971, citado en Hernandez Sampieri,
Fernandez-Collado y Baptista Lucio, 2006), el andlisis de contenido es una técnica para estudiar
y analizar la comunicacién de una manera objetiva, sistemdtica y cuantitativa. El analisis de
contenido puede aplicarse a cualquier forma de comunicacidn. Los mencionados autores indican
que el andlisis de contenido se efectta por medio de la codificacidn, es decir, el proceso en virtud
del cual las caracteristicas relevantes del contenido de un mensaje se transforman a unidades
qgue permitan su descripcion y analisis precisos. Lo importante del mensaje se convierte en algo

susceptible de describir y analizar.

Las categorias son los niveles donde serdn caracterizadas las unidades de analisis (por
ejemplo palabras o temas) son las "casillas o cajones" en las cuales se clasifican las unidades de
analisis. Sdnchez Aranda (2005) las define como caracteristicas a aspectos que presenta la
comunicacién can la que estamos trabajando (en cuanto a referencias). Es decir, cada unidad de
analisis se categoriza o encasilla en uno a mas sistemas de categorias (Hernandez Sampieri,

Fernandez Collado y Baptista Lucio, 2006).

En palabras de Porta y Silva (2003) el analisis de contenido cuenta con la categorizacion,
la cual consiste en clasificar los elementos de un conjunto a partir de ciertos criterios

previamente definidos.
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Capitulo 7: Presentacion y discusion de los hallazgos

7.1. Evaluacion a partir de la técnica de observacion

Los nifios participantes del taller de hermanos propuesto por la Fundacién, realizaban
diversas actividades donde se buscé observar las respuestas, los comentarios y las conductas de

los participantes durante las mismas.

Los juegos, por ejemplo, se orientaron a tener conocimiento sobre qué informacién
tenian los nifios sobre la discapacidad de su hermano; ademas se buscé recolectar informacion
sobre las vivencias cotidianas que ellos tenian con sus hermanos y tratar de que expusieran las
emociones que suscitaban dichas situaciones. Como segundo objetivo, y ain mas importante,
se buscd que los nifios se escucharan entre ellos y pudieran conocer la experiencia de otros
nifios que también tuvieran un hermano con discapacidad, concientizdndose en cierta forma, de
que a otro le pasa lo mismo y que no es el Unico nifo con esa experiencia. Teniendo claros estos

objetivos, se propuso trabajar en diversas actividades que sirvieran a los mismos.

Cabe aclarar que si bien en algunas situaciones presentadas no refirieron a emociones
negativas, tampoco se hicieron explicitas emociones positivas. Por ejemplo, en algunas
situaciones podian relatar cdmo jugaban juntos, sin darle a eso ninguna interpretacion positiva

ni negativa, o bien, compartir su ropa o sus juguetes.
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7.1.1. Informacion

Se pudo observar que solo algunos participantes conocian el nombre de la discapacidad
que posee su hermano. La mitad de los participantes, es decir 5 de los 10 hermanos de la
muestra pudieron decir el nombre de la discapacidad (3 de ellos son hermanos entre si), el resto
no supo nombrar la discapacidad. Se pudo conocer cual es la discapacidad de los nifios debido a
que sus hermanos saben cudl es el nombre de cada una: cuatro de los niflos que participaron en
los talleres tienen un hermano con Sindrome de Down, mientras que el otro nifio tiene una
hermana con Sindrome de Williams. Cuando se buscé indagar sobre esto, los nifios que tienen
un hermano con Sindrome de Down pudieron enumerar algunas caracteristicas sobre el mismo:
dificultades en el habla y para caminar, lengua grande o sobresaliente; los nifios mas grandes
(10 y 11 afios) pudieron referirse a los problemas cardiacos y respiratorios de su hermano. El
nifio cuya hermana presenta Sindrome de Williams pudo, ademas de nombrarlo, caracterizarlo
como un sindrome muy poco comun, comentd sobre los pocos casos de personas con este
sindrome en Argentina pero no se refirid a caracteristicas del sindrome. En estos casos los padres
habian podido hablar con los nifios sobre la discapacidad de su hermano: ellos les habian dicho
cual era el nombre de la discapacidad o sindrome y algunas caracteristicas que tenian que ver,

en mayor medida, con aspectos fisicos.

En la mayoria de los casos los padres no habian hablado con ellos sobre la discapacidad
presente en la familia, pero ellos tenian conocimiento de las diferentes limitaciones de sus
hermanos, ya que, sin hacer referencia a la discapacidad concretamente, refirieron qué
actividades pueden hacer sus hermanos y cuales no, por ejemplo, si pueden caminar, hablar,
jugar a la pelota o si no pueden hacerlo. Las vifietas presentadas a continuacién ilustran lo

sefialado:

“La D (nifia con Sindrome de Down, 4 afios) no puede jugar a la pelota, no pude saltar,
no puede jugar a la soga; pero puede caminar sola y sola, puede levantarse, correr,

jugar, bailar, sentarse y levantarse” (Nifia, 10 afios).

“El H puede hablar muy poco pero puede caminar, correr, ver videos” (Nifia, 10 afios).
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“La M (nifia con Sindrome de Down, 3 afios) no sabe gatear ni decir papd y mamd; puede

aplaudir, hacer trompa, bailar, se rie” (Nifia, 12 afios).

“Mi hermano no puede nadar, escalar, levantar cosas, correr, sonreir; pero puede jugar,

caminar, guardar y limpiar” (Nifio, 9 afios).

La vifieta presentada a continuacién busca ilustrar que resulta positivo para los nifios
conocer cuales son las capacidades que tienen sus hermanos, no solo sus limitaciones, ya que
pueden contribuir al tratamiento de la discapacidad, desde su rol: en el caso presentado en esta

vifieta, compartir tiempo juntos:

“Me ha gustado poder venir acd porque he visto las cosas que puede hace la P (dice el
nombre de su hermana) asi después las podemos hacer juntos en mi casa. Yo no sabia

que ella podia hacer algunas cosas que acd la he visto hacerlas” (Nifio, 11 afios).

A pesar de que la mitad de los nifios no explicité el nombre de la discapacidad, ninguno
de los participantes de los talleres sabia por qué razén su hermano asistia a la Fundacion, y por

consiguiente no sabia qué era lo que alli hacian cada dia.

En otro caso, se pudo observar que la informacidn que tenia la nifia era errénea, dando
una explicacion de la discapacidad de su hermana con una historia poco real. Otro participante
también refirid a una explicacién que se puede considerar errénea. Esto puede deberse a que
ellos no cuentan con la informacidon que sus padres le pueden proporcionar, inventando
entonces una historia que dé explicacién a esa situacién que estan viviendo, o bien sus padres
le han explicado de esa forma la discapacidad. A continuacidn se presentan vifietas que ilustran

lo referido:
“Mi hermana tiene que venir acd porque la picé una arafia” (Nifia, 6 afios).
“ e . ” o~ ~
Lo que le pasa a él es que tiene mal la cara” (Nifio, 9 afios).

Por otra parte, partiendo de las actividades propuestas durante los talleres, los nifios
pudieron referirse a diferentes emociones que surgen en la relaciéon con los hermanos, como asi
también, las emociones provocadas, muchas veces, por la escasa informacién que tienen sobre

la discapacidad.

Los nifios durante los talleres pudieron expresar que muchas veces sienten miedo

cuando su hermano ha estado en hospital o les tenian que hacer estudios médicos. Ellos mismos
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se lo atribuyen a que no entienden por qué su hermano tiene que ir al hospital o no saben
explicar qué les pasa, entonces eso les provoca miedo. Este temor o angustia es a la que se
refieren Orjales y Polaino-Lorente (1993), quienes indican que, entre otras cosas, puede
angustiar el hecho de no tener informacion sobre la discapacidad o bien la confusidén que
produce la situacion. En el caso de esta muestra, no se indagaron temas relacionados con el
futuro, sin embargo algunos niflos expusieron su temor por la salud de su hermano con
discapacidad, producto de la poca informacién. Uno de los nifios expresd tal sentimiento,

ilustrado en la siguiente vifieta:

“Me da miedo cuando mis papds van con mi hermano al hospital porque no sé qué le

pasa” (Nifio, 8 afios).

A partir de lo expuesto se pone en evidencia la necesidad de recibir informacidén sobre
la discapacidad de su hermano y cudles son las repercusiones de dicha discapacidad a la que
hace alusion Lizasodin Rumeu (2009). En repetidas oportunidades se refirieron al miedo que les
provoca muchas veces no entender determinadas situaciones con respecto a la salud de su
hermano. Se consideré oportuno retomar este tema en la entrevista de devolucién que se hizo
a los padres y madres, a quienes se les explicd, tal como indica Lizasodin Rumeu que los nifios
necesitan respuestas francas y honestas, pero sobre todo acordes a su edad. De esta forma
resulta mas facil para los hermanos comprender lo que ocurre, como asi también afrontar
determinadas situaciones de interaccién social, cuando otra persona cuestiona acerca de la
discapacidad de su hermano. Ademas, se les sugirié a los padres que tal como indica Scelles
(2006) a los hermanos no es indispensable darles un diagnéstico pero si calmar la ansiedad que
les provoca percibir que algo estd sucediendo en relacidn a su hermano y no saben qué es, lo
cual los preocupa aun mas. A pesar de esto, se pudo observar que otros niflos si manejaban
informacidn acerca de la discapacidad de su hermano/a dando como resultado reacciones
positivas como las que indica la Lizasodin Rumeu (2009) entre las que se puede nombrar
comunicarse con su hermano/a, jugar con él/ella, como también hacer frente a situaciones
estresantes; todas estas fueron situaciones que se comunicaron durante los talleres (por

ejemplo: otros nifios burlandose de su hermano/a con discapacidad).

Durante la administraciéon de instrumentos, algunos nifios pudieron dar informacion
sobre la discapacidad de su hermano, sin embargo muchas veces también se registraron
expresiones de los nifios que reflejaban escasa informacién sobre el tema. Respecto a esto se

destaca que algunos participantes expusieron explicaciones y creencias que pueden haber sido
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brindadas por referentes (como pueden ser los familiares) o bien que resulten de su propia
imaginacion o la propia explicacidn de la situacion, tales como “mi hermano viene a este lugar
porque lo pico una arafia”. Aca se pueden citar los aportes de Scelles (2006) quien sostiene que
la discapacidad es un enigma para adultos y nifos, pero los adultos tienen las palabras para
decirlo, en cambio los nifios no. En base a esto indica que si los adultos no les dan sentido a lo

gue pasa, si no se los escucha, el nifio es creativo y se inventara historias.

Por lo expuesto anteriormente se consideran de gran importancia los aportes realizados
por Agustin (2013) quien sostiene que lo mas importante en la relacidn de los padres con los
hijos sin discapacidad es mantener la transparencia en cada pregunta o situacién que se
presente en relacidn a la discapacidad. Se sostiene esto ya que los nifios que tenian informacion
certera y adecuada sobre la discapacidad de su hermano/a expresaron poder tener una buena
relacion entre ellos: asi como podian jugar juntos, podian “pelear” con ellos o enojarse si habia
alguna situacidn que lo provocaba. Se notaba cémo los nifios no harian distincion en la relacién
con su hermano/a por tener discapacidad. Haciendo referencia a esto se rescatan las palabras
de una nifa, quien, al interrogar acerca de sus miedos, pudo decir lo que la vifieta a continuacién

sefiala:

“Si alguna vez tengo miedo, me cruzo a la cama de mi hermano. Si él se cruza la cama

de mis papds yo también me cruzo” (Nifia, 8 afios).

Cabe aclarar que en este caso el hermano de esta nifia es menor que ella (tiene 4 afios)
y tiene Sindrome de Down. Mientras tanto, los nifios que no manejaban informacién sobre la
situacion de su hermano/a, al experimentar miedo, angustia y hasta conclusiones propias
erroneas entorno a la discapacidad, los consideraban “especiales”, por lo tanto no se lograria

una relacién “de igual a igual” entre ellos.
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7.1.2. Situaciones de la vida cotidiana en familia

En los talleres se pudo observar cdmo los participantes se referian a algunas emociones
que surgian en las situaciones de la vida cotidiana que comparten con sus hermanos. Se
refirieron en reiteradas veces al enojo que les provoca el hecho de sus padres los reten a ellos

pero no a sus hermanos. A continuacidn se expone la vifieta que pone de manifiesto lo referido:

“Yo ordeno mi pieza y mi hermana entra corriendo, desordena todo y después se va y no

la retan. A mi eso me enoja mucho”. (Nifio, 9 afios)

Segln Nufiez y Rodriguez (2005) este sentimiento de enojo se daria como fruto de la
vivencia de la injusticia cuando al hermano con discapacidad no le marcan limites o disminuye
la exigencia viéndolo como un privilegiado. Segun lo expuesto por los nifos que participaron, el
sentimiento de enojo provenia de la mencionada falta de limites ya que cuando su hermano

hace algo que “esta mal”, sus padres no lo retan como lo hacen con ellos.

En otras situaciones contaron que muchas veces ellos hacian cosas que sus hermanos
no entendian entonces sus hermanos se molestaban con ellos, agrediéndolos y ellos no sabian
qué hacer en esa situacion. No encontraban la forma de manejar la situacidn ya que sus padres
tampoco los retan. Sin embargo, otros nifios pudieron demostrar cdmo ellos mismos buscaban
solucionar el conflicto presentado. En las vifietas presentadas posteriormente se manifiesta lo

sefialado:

“Si estoy ordenando mi pieza, viene y me saca todo y me molesta mucho. Cuando me
molesta yo le digo: Andate a ver tele, aprovecha que yo no estoy viendo y ves algo que

te guste, no seas pesado” (Nifia, 8 afios).
“Si él me hace algo, yo se la devuelvo; sino a veces le digo a mi mamd o lo llevo abajo”.

Otra situacion de la que pudieron hablar es la que se presenta cuando ellos tienen que
resignar alguna actividad que ellos les gusta o quieren hacer, priorizando lo que a su hermano

le gusta hacer o prefiere. De esta forma lo que ellos prefieren queda de lado. En estas situaciones
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no se expresd una emocidn negativa especificamente. A algunos los enojaba pero otros
naturalizaron estas situaciones, considerando que la prioridad la tienen sus hermanos. Sin
embargo en algunas circunstancias se habria logrado consensuar entre lo que ellos queriany su
hermano con discapacidad también. En este caso, se presenta la vifieta que ilustra lo referido

anteriormente:

“Si estamos viendo tele y yo quiero ver una cosa y mi hermano quiere ver otra, ponemos
algo que nos guste a los dos. Yo cuando él se va puedo ver lo que yo quiera, y cuando yo

no estoy él puede ver lo que quiera” (Nifia, 8 afios)

Por el contrario, otros nifios consideraban que su alguna vez sus hermanos querian
hacer algo que significara la resignacion de alguna de sus actividades, ellos debian hacerlo “ya
que ellos son especiales” (palabras mencionadas por una de las nifias que asistié a los talleres).
Para Orjales y Polaino-Lorente (1993) estas situaciones pueden deberse al exceso de presion
compensatoria sobre el hijo sano, la responsabilidad de dar el ejemplo, el ser buen hijo, el exceso
de responsabilidades en el cuidado del hermano que dan como resultado la aparicién del estrés
en el nifo o nifia. Lefebvre y Sarfaty (2008) indican que es el constante esfuerzo de ellos por ser
buenos hijos el que explica la hipermaduracién de los hermanos. En el caso de esta investigacion
se hace alusién a este sentimiento ya que en algunos casos los nifios consideraban, por ejemplo,
que tenian que pedirle perdén a su hermano si alguna vez no queria prestarle algin juguete,

porque “ellos son especiales”.

7.1.3. Situaciones de la vida social con el hermano con discapacidad

Cuando se refirieron a las actividades que hacian fuera de su casa, pudieron expresar

gue, si era necesario, ellos eran los encargados de ayudar a su hermano en las actividades que
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no podian hacer. De esta forma se pudieron recoger las siguientes vifietas que ponen de

manifiesto lo dicho:

“Si vamos a tomar un helado, a veces le tengo que ayudar porque no lo puede agarrar

solo”. (Nifio, 8 afios)

“Yo la ayudo a comer con la cuchara porque no puede agarrarla y llevdrsela a la boca”.

(Nifia, 10 afios)

Lizasoain Rumeu (2009) indica que estas situaciones pueden llevar a que los nifios
desarrollen sentimientos de soledad o aislamiento ya que, debido a los cuidados que hay que
brindarle al hermano con discapacidad o bien porque su hermano no tiene amigos, debe
acompafarlo. Al explorar sobre situaciones de interaccidon social los nifios expusieron que
preferirian jugar con su hermano, dejando de lado, si era necesario a sus propios pares. Sin
embargo en otros casos pudieron conjugar la amistad con su relaciéon de hermanos e incluso
separarla. Es decir que este sentimiento fue significativo en algunos de los nifios evaluados pero

no es un dato generalizable a toda la muestra.

En otras situaciones donde se expone alin mas las discapacidad de su hermano, los nifios
pudieron expresar que “les da pena” porque hay cosas que ellos pueden hacer y sus hermanos
no. Tal es el caso de una salida a una plaza, por ejemplo. Ademas pudieron exteriorizar el enojo
que les provoca el hecho de que otros nifios no los dejen jugar. En estos casos, se tomaron las

palabras de los nifios y se presentan a continuacién como vifietas que manifiestan lo sefalado:

“A mi me gusta ir a la plaza con mi hermano pero él no puede subirse a todos los juegos

y eso me hace sentir mal”.
“A mi me pasa lo mismo, y me da pena por mi hermana”.

“Si estamos en la plaza y hay otros nifios, a veces a mi hermano no lo dejan jugary a mi

eso me enoja mucho”. (Nifio, 9 afios).

En otro caso, una participante pudo dar cuenta de como ha influido en su capacidad de
integracion la discapacidad de su hermano al contar cdmo puede hacer frente a otros/as
nifios/as que se burlan de las personas con discapacidad. Posteriormente se presenta la vifieta

que ilustra lo manifestado:
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“Habia un nene con Sindrome de Down en mi gimnasio, y habia unas chicas copidndole
por como comia. ¢ Viste como hacen con la lengua? (hace el gesto) y fui y les dije: ‘chicas,
épor qué se estdn burlando de él?” y me dijeron que no y se fueron. Pero si se estaban

burlando, yo las vi. El por suerte no”. (Nifia, 8 afios).

Lizasoain Rumeu (2009) indica que algunas investigaciones realizadas bajo el modelo de
la resiliencia demuestran que las exigencias y adversidades por las que tienen que pasar los
padres llevan a los hermanos a desenvolverse de manera mas auténoma, lo que los llevaria a
desarrollarse como personas mas responsables y maduras. Esto también les permitiria adquirir
un sentido muy agudo de la realidad y de la vida e interiorizar mejor los valores humanos, entre
los que nombra el sentido de la justicia, encontrado en lo expresado anteriormente por una nifia
que logra “cuestionar” a otras dos nifias mas grande en una situacion de discriminacién a una

persona con discapacidad.

Los nifios también dieron a conocer lo valioso que habia sido, durante los talleres, poder
charlar con otros nifios que estuvieran en su misma situacién (sobre todo los nifios mas grandes).
En lo que se refiere a la necesidad de expresarse, desarrollada por Lizasodin Rumeu (2009) en
su trabajo, se destaca que es bueno comunicar lo que sienten, expresarlo, ser escuchados,
compartir todo esto con otras personas y sentirse comprendidos. La autora sefiala que seria
positivo que ellos puedan mostrar que estan enojados con el hermano y por qué es asi, como
asi también saber que sus padres los escuchan sin necesidad de sentir culpa por los sentimientos

gue exteriorizan.

Para Scelles (2006) hablar del sufrimiento lo transforma en algo mas soportable y
permite no sentirse aislado con el sufrimiento. Durante las actividades realizadas, se pudo
validar tanto el enojo que sentian en algunas situaciones que involucraban a su hermano, como
también el miedo, como otros sentimientos que surgieron. Esto ayudd a que los nifos
exteriorizaran los sentimientos. Respecto a esto, Scelles (2007, citado en Iriarte Redin e Ibarrola-
Garcia, 2010) sefiala que no se suelen dar cauces de comunicacién en donde se hable sobre esto
y que, segln Nufiez y Rodriguez (2005), pueden ser muy saludables ya que convierten a las
emociones especiales en emociones comunes, las que para Germain (2008) dan no sdlo
reconocimiento personal y especifico a los hermanos sino también la posibilidad de expresarse,
permitiéndoles elaborar psiquicamente los afectos y representaciones que se hacen sobre esta

realidad.
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7.2. Evaluacioén a partir del Cuestionario de Autoconcepto

7.2.1. Dimensién Social Expresivo

Al analizar el autoconcepto social expresivo real, con respecto a los puntajes obtenidos
por los participantes, dentro de la muestra es posible destacar que la mayoria obtuvo puntajes
del nivel alto ya que 9 nifios de los 10 que conforman la muestra, obtuvieron puntajes de los

comprendidos en este rango. Solo 1 nifia de los 10 obtuvo un puntaje medio.

En lo que respecta al autoconcepto social expresivo ideal, se destaca que los 10

participantes de la muestra obtuvieron puntajes incluidos dentro del nivel alto.

Se hace especial hincapié en que 4 de los 10 nifios obtuvieron el puntaje maximo posible
en el autoconcepto social expresivo ideal. Ademas se considera significativo que la diferencia
entre el autoconcepto social expresivo real e ideal de cada nifio llegd hasta 16 puntos en una
nifia, de los 10 participantes, mientras que la diferencia obtenida en general en el resto de los
participantes es de entre 1y 6 puntos. En un solo caso, de los 10 que conforman la muestra, el
autoconcepto social expresivo real e ideal mantuvo el mismo puntaje. Y en dos casos, si bien los
puntajes obtenidos por el sujeto se siguen manteniendo en un nivel alto, el autoconcepto social

expresivo ideal es mds bajo que el autoconcepto social expresivo real.
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7.2.2. Dimension Social Normativo

Dentro de esta dimensidn, segun los resultados obtenidos, los puntajes del
autoconcepto social normativo real de 5 nifos de los 10 que conforman la muestra se
encuentran en el nivel alto, mientras que los puntajes de la otra mitad de los nifios esta dentro

del nivel medio.

Por su parte se observa que en lo que respecta al autoconcepto social normativo ideal,
los puntajes se encuentran todos dentro del nivel alto, lo que representa que los 10 (diez) nifios

gue participaron en la investigacién obtuvieron puntajes dentro de dicho nivel.

En el momento de diferenciar los puntajes obtenidos en el autoconcepto social
normativo real e ideal, se destaca que en uno de los casos, de los 10 que conforman la muestra,
la diferencia llega a 12 puntos, mientras que en general los puntajes varian en 7 puntos, siendo
siempre mayor el puntaje el del autoconcepto social normativo ideal. Si bien todos los puntajes
del autoconcepto social normativo ideal se ubicaron en el nivel alto, dos nifios de la muestra
presentaron el puntaje maximo posible. En ningln caso el puntaje se mantuvo entre el
autoconcepto social normativo real y el ideal. En 3 de los 10 casos disminuyd el puntaje del

autoconcepto social normativo real al ideal, en 1, 2 y hasta 3 puntos.

7.2.3. Dimension Académico

Respecto al autoconcepto académico real una mitad de la muestra presentd puntajes
dentro del nivel alto, es decir 5 de los 10 participantes. Por su parte, los puntajes de los 5 nifios

que restan se ubicaron en el nivel medio.
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En lo que refiere al autoconcepto académico ideal se observé que el total de la muestra

presenté puntajes que estan incluidos en el nivel alto.

En esta dimensidn, los puntajes también se diferencian entre el autoconcepto
académico real y autoconcepto académico ideal en 2 a 7 puntos, excepto en un caso donde la
diferencia es de 12 puntos, siendo mayor en todos los casos el puntaje del autoconcepto ideal.
4 de los 10 nifios de la muestra presentaron el puntaje maximo posible en el autoconcepto
académico ideal, resultado que no se encontré en ningun caso en el autoconcepto académico

real.

Con respecto a esta dimension, podemos citar los aportes de Murcia Contreras (2016)
diferencia tres edades con sus hitos relevantes: a los 6 afios, cuando se comienza la vida escolar,
el desarrollo del autoconcepto se dara a medida que se produzcan reconocimiento de logros y/o
fracasos, ademds del establecimiento de nuevas relaciones que fomentardn sus vinculos
sociales; entre los 7 y 8 afios lo que le permitird tener una percepcidon de si mismo serd la
creacion de su identidad sexual basada en sus caracteristicas anatdomicas; por ultimo, la etapa
que corresponde a los 9 a 12 aios se caracteriza por el fortalecimiento de las relaciones sociales,
donde lo evidente sera la preocupacion por ser aceptado por los demas, ademas del comienzo
de la construccion de la escala de valores del individuo. Los nifios en esta edad comienzan a
socializar con sus compafieros de la escuela, quienes se convierten en un grupo socializador
importante, por lo tanto los logros y fracasos que comparen con sus compafieros, seran
significativos para la formacion del autoconcepto, como asi también las relaciones que ellos

tengan con unos y otros.

7.2.4. Dimension Rebeldia

En esta dimension 5 los puntajes del autoconcepto rebeldia real resultaron ubicarse en
el nivel medio. Los 5 puntajes restantes presentados por los nifios en esta dimensién pertenecen

al nivel bajo.
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En cuanto al autoconcepto rebeldia ideal, 9 de los 10 resultados presentados por los

nifios se ubicaron en el nivel bajo, mientras que el puntaje restante pertenece al nivel medio.

En un solo caso los puntajes se mantuvieron, lo que significa que no variod el puntaje del
autoconcepto rebeldia real al compararlo con el autoconcepto rebeldia ideal. En esta dimensién
los puntajes, en la mayoria de los participantes, han variado significativamente, lo que no
sucedid en las dimensiones anteriores. De esta forma, los puntajes varian en 16, 9 y hasta 2
puntos. Siguiendo esta linea de analisis, se destaca que en dos casos los puntajes son los
minimos posibles. Ademas, otra diferencia que se encontré fue que en esta dimensidn, en lugar
de ser mayores los puntajes del autoconcepto rebeldia ideal, los puntajes disminuyen en

comparacién a los puntajes del autoconcepto rebeldia real.

En esta dimensidon es notable cdmo algunos de los nifilos han buscado en muchas
ocasiones querer ser mas rebeldes de lo que son. Esto llevaria a pensar que muchas veces estos
niflos en estas situaciones actiuan de manera aplicada, buscando no generar ningun tipo de
discordia con los padres. Sin embargo, muchas veces, se supone que se sentirian con ganas de
ser “un poco menos obedientes” y aumentar su rebeldia. Esto no solo puede ser llevado a su
relacidn con los padres, sino también a su relacidon con el mundo o con el resto de las cosas en
suvida. Se suele suponer que son nifos hipermaduros, que ya han crecido y que entienden todas
las situaciones que se desatan a raiz de la discapacidad, pero no se puede dejar de lado que son

nifos.

7.2.5. Diferencias entre los puntajes del Autoconcepto Real y el Autoconcepto ideal

Segun los resultados arrojados, en lo que respecta al Autoconcepto real, se pueden
destacar los siguientes resultados: en el Social Expresivo, predomind el nivel alto; tanto en el
autoconcepto Social Normativo como en el autoconcepto Académico, la mitad de la muestra

presentd puntajes dentro del nivel medio y la otra mitad dentro del nivel alto; por su parte, en
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el autoconcepto Rebeldia, también la muestra se dividié a la mitad segln los puntajes,

presentando puntajes dentro del nivel medio y bajo en igual cantidad de participantes.

Por otro lado, dentro de los resultados en el autoconcepto ideal, se encontré un
predominio de niveles altos en el autoconcepto ideal de las dimensiones Social Expresivo, Social
Normativo y Académico, mientras que en el autoconcepto Rebeldia ideal predominé el nivel

bajo.

Los resultados obtenidos demuestran puntajes mas extremos en el autoconcepto ideal,
en cualquiera de las cuatro dimensiones analizadas. Esto puede llevar a pensar que, si bien los
puntajes del autoconcepto real en general no son bajos, presentan mayor cantidad de puntajes
en los niveles medios. Mientras tanto, a la hora de indagar sobre cémo les gustaria ser, los nifios

resultarian ser mas exigentes consigo mismos.

Shavelson, Hubner y Stanton (1976, citados en Fuentes, Garcia, Gracia y Lila, 2011)
indican que el autoconcepto esta formado por las percepciones del individuo sobre si mismo.
Las mismas estan basadas en sus experiencias con los/as demas y en las atribuciones que él
mismo hace de su propia conducta. Es por esto que podriamos concluir que los nifios en esta
edad, donde si bien han comenzado una etapa de mayor socializacidn, la influencia mas grande
la han tenido de sus padres: Avila (2009) va a decir que el nifio hasta los 12 afios
aproximadamente, a través de experiencias de fracaso y éxitos, adquiere elementos para una
visién mas compleja de si mismo en las cuales es decisiva la interaccién con los adultos. Para la
autora, es en esta edad en la cual el conocimiento de si mismo se da posterior al reconocimiento
de otros. Si esos otros adultos no logran hacer sentir al nifio que puede fracasar, entonces este
se podria sentir mas exigido por los padres. Los nifios que tienen hermanos/as con discapacidad,
por lo general, segin Nufez y Rodriguez (2005) se someten a exigencias paternas, que se ve

reflejados entonces en el propio autoconcepto.

Esto nos lleva a concluir que es probable que los adultos hayan exigido demasiado a los
nifios, o bien, que ellos solos se hayan sentido exigidos por ser los “hijos sanos” y por lo tanto
considerar que tienen que hacer las cosas que su hermano/a con discapacidad no podra hacer.
Muchas veces también buscan ser una causa de felicidad para los padres, por lo tanto se exigen
tanto en lo académico como en las demas dreas donde se desempenie: buscarian la felicidad que
sus padres en ocasiones no demuestran por tener tantas complicaciones a causa de la

discapacidad.
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7.3. Evaluacion a partir de EVHACOSPI

7.3.1. Identificacién del problema

En lo que respecta a la identificacidn del problema, tanto en la tarjeta A —en la cual se
ilustra una nifna asustada por el miedo a que su mama la pueda retar por no querer prestarle a
su hermano menor un muneco con el cual estaba jugando, luego de que éste se lo pidiera- como
en la B —la cual muestra a un nifio que tiene miedo a que otro le quite el camidn con el que
estaba jugando, por querer jugar con el mismo juguete mientras el primero lo ocupaba-, 8 de
los 10 nifios que participaron respondieron correctamente. Los restantes 2 de los 10 de la
muestra respondieron de forma incorrecta. Se considera apropiado destacar que en ambas
tarjetas fueron los mismos participantes los que respondieron incorrectamente. En la tarjeta C,
—en la que se puede ver un nifio triste porque él le pidié a otros nifios jugar con ellos, pero estos
no lo dejaron- por su parte, todos los participantes de la muestra, es decir los 10 nifios

respondieron correctamente.

Esto indica que para esta muestra, en esta habilidad cognitiva de identificacién del

problema hay un predominio de respuestas correctas, en contraposicidn con las incorrectas.

En base a los resultados expuestos, se podria afirmar que los nifios participantes en esta
muestra presentan cierto grado de empatia, si la consideramos a esta, desde los aportes de la
Real Academia Espafiola la cual define a la empatia como “la identificacion mental y afectiva de

un sujeto con el estado de animo del otro”.
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7.3.2. Descripcion del problema

Al evaluar si los participantes lograban realizar una descripcién del problema, a la
pregunta de la tarjeta A —en la cual se ilustra una nifia asustada por el miedo a que su mama3 la
pueda retar por no querer prestarle a su hermano menor un muineco con el cual estaba jugando,
luego de que éste se lo pidiera-, la mayor parte de la muestra respondié de manera correcta, ya
que 6 de los 10 participantes pudo dar una descripcién del problema. Los 4 participantes

restantes dieron respuestas incorrectas ante la pregunta.

En el caso de la tarjeta B —la cual muestra a un nifio que tiene miedo a que otro le quite
el camidn con el que estaba jugando, por querer jugar con el mismo juguete mientras el primero
lo ocupaba-, 5 de los/as participantes pudieron responder correctamente. Los/as otros/as 5

respondieron en forma incorrecta.

Por otra parte, en la tarjeta C —en la que se puede ver un nifio triste porque él le pidid a
otros nifios jugar con ellos, pero estos no lo dejaron-, todos los sujetos respondieron

correctamente, es decir, los 10 nifios que conforman la muestra.

Los hallazgos en lo que respecta a esta habilidad cognitiva denotan que existe un
predominio de respuestas correctas, donde los/as nifios/as dan cuenta de las claves sociales que
se ponen en juego en cada situacion. Esto lleva a concluir que, desde los aportes de Amor (2016)
la empatia tiene un papel importante en esta habilidad ya que, segun la definicidon que el mismo
sostiene, la empatia permite percibir el sentimiento del otro y darse cuenta de cual es su

situacién y cémo la vive sin juzgarla.
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7.3.3. Tono emocional

Respecto a la evaluacion del tono emocional, en el caso de la tarjeta A —en la cual se
ilustra una nifna asustada por el miedo a que su mama la pueda retar por no querer prestarle a
su hermano menor un muineco con el cual estaba jugando, luego de que éste se lo pidiera-, 7
participantes de los 10 de la muestra respondieron de manera incorrecta. El resto, es decir que

los otros 3 nifios, dieron respuestas correctas.

Al preguntar por el tono emocional presentando la tarjeta B —la cual muestra a un nifio
que tiene miedo a que otro le quite el camidn con el que estaba jugando, por querer jugar con
el mismo juguete mientras el primero lo ocupaba-, 6 de los participantes respondieron

incorrectamente, mientras que 4 respondieron de forma correcta.

Los resultados para la tarjeta C —en la que se puede ver un nifio triste porque él le pidid
a otros nifios jugar con ellos, pero estos no lo dejaron- fueron diferentes ya que la mayoria pudo
responder correctamente: 6 pudieron identificar el tono emocional, mientras que los otros 4

participantes no pudieron hacerlo.

Si bien las diferencias no son demasiado altas, se destaca una diferencia con los
hallazgos realizados en las habilidades evaluadas hasta el momento. Este resultado podria ser
interpretado como una deficiencia en la habilidad para reconocer y describir el tono emocional
de los protagonistas en cada una de las situaciones conflictivas presentadas. Si bien se denota
antes un desarrollo de la empatia, es probable que se puedan explicar estos resultados con los
aportes de Goleman (2010) quien afirma que la empatia se construye sobre la conciencia de uno
mismo, es decir que las personas mas habiles para interpretar los sentimientos son aquellas que
estdn mas abiertas a las propias emociones. El autor resalta que si la persona tiene una
imposibilidad de registrar los sentimientos del otro, es un indicador de déficit importante de la

inteligencia emocional.

Resulta importante la relacion que se logra establecer entre estos hallazgos y los que se

observaron en la evaluacién de los sentimientos experimentados por los nifios. La experiencia
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de este trabajo ha dado como resultado que los nifios no logran generar un espacio adecuado
para poder canalizar sus sentimientos y emociones. Tampoco logran expresarlos en el seno
familiar, debido a que los padres muchas veces los sobreestiman, consideran que ellos tienen la
fortaleza suficiente para convivir con la discapacidad, sin necesidad de dar mucha importancia
a la expresion de las emociones, o muchas veces también estarian sobrecargados de
responsabilidades a raiz de la discapacidad del otro miembro de la familia. Sin embargo, los
nifios denotaron la necesidad que tendrian de poder charlar sobre la discapacidad de su
hermano con otros, encontrar respuestas a muchos interrogantes y explicacion a muchas
incertidumbres. Esta falta de apertura a las propias emociones podria llevar a fallar en la

identificacion del tono emocional en el otro.

Goleman (2000) indica que una variable importante en las habilidades sociales es la
comunicacion. Respecto a esto, y relacionado con la empatia, sostiene las emociones de la gente
rara vez son expresadas en palabras, por el contrario, frecuentemente se manifiestan a través
de otras sefiales. Para dicho autor, la clave para intuir los sentimientos de otras personas estd
en la habilidad para interpretar esos canales de comunicacién no verbales, como pueden ser el
tono de voz, ademanes, expresiones faciales. Se puede pensar que los nifios que tienen algin
hermano con discapacidad también han intentado expresar sus emociones mediante muchos
canales de comunicacidn no verbales. Pero los padres, muchas veces estarian tan ocupados con
la discapacidad del otro nifio, que no logran captar los mensajes que sus otros hijos intentan
darles: seria mucho mds facil con mensajes directos, verbales, los cuales, muchas veces serian
mas dificiles de transmitir para los nifios. A raiz de esto, los nifios tampoco habrian aprendido a
captar los mensajes no verbales que muchas veces se les comunican. Se sostiene esto ya que se
pudo identificar cémo los nifios durante la investigacion hacian explicita mucha falta de

informacidn, de espacios de escucha y de contencién entorno a la discapacidad.
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7.3.4. Generacion de alternativas

La mayor parte de las respuestas entorno a esta habilidad han sido respuestas asertivas,
ya que en total se han podido generar 20 respuestas asertivas en total; ademas ningun niio ha

mencionado respuestas de tipo pasivas ni agresivas.

Respecto a esto, Cox y colaboradores (2003, citado en Dew y colaboradores, 2008)
sefialan que el tener un hermano con discapacidad hace que los hermanos sin discapacidad
actuen de una forma proactiva como si se movieran a diario en una coyuntura de entrenamiento
en resolucidon de problemas, lo que les hace ser expertos en el empleo de estrategias de
afrontamiento cognitivas, comportamentales e interpersonales de tipo activo y proactivo.
Nufiez y Rodriguez (2005) sefialan fortalezas en los hermanos entre las que los nombran como
personas solidarias, siempre dispuestas a hacerse cargo de los problemas de los demas. Lo
indicado por los autores anteriormente mencionados puede guardar relacion con las respuestas
dadas cuando se indag6 sobre las alternativas de solucidn a los conflictos. Aqui se encontré un
predominio de alternativas de solucién a los problemas que daba cuenta de la solidaridad de
cada participante al responder mayormente con soluciones asertivas y cuidando que los
protagonistas de las historias encuentren una forma de solucién que sea satisfactoria para todos
sin generar dafios. Mds de una solucidn incluia involucrarse de forma tal en que ellos se
encargaran de buscar algun juguete, por ejemplo, para que la persona que estaba teniendo el

problema lograra resolverlo.

Segln Goleman (2000), Hoffman plantea cuestiones morales entorno al concepto de
empatia. De esta forma, Hoffman afirma que las raices de la moralidad deben encontrarse en la
empatia, ya que el hecho de empatizar en potencia con las victimas (como puede ser alguien
que sufre un dolor, un peligro) y de compartir su afliccion motiva a la gente a actuar para
ayudarla. Mas alla de este vinculo entre empatia y altruismo en las relaciones interpersonales,
Hoffman (1984, citado en Goleman 2000) sostiene que esta capacidad de afecto empatico lleva
a la gente a seguir determinados principios morales. En esta linea, los nifios pudieron dar

respuestas generosas y asertivas, buscando solucionar de manera adecuada cada conflicto.
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La ausencia de respuestas relacionadas con alternativas agresivas, podria guardar
relacidn con lo que indican Papalia, Wendkos Old y Feldman (2005) quienes indican que después
de los 6 o 7 afios la mayoria de los nifios se vuelven menos agresivos y se tornan mas
cooperativos, menos egocéntricos, mas empaticos y capaces de comunicarse. En estas edades
pueden ponerse en el lugar de otra persona y entender por qué esta puede actuar de cierta

manera.

7.4. Evaluacion a partir del instrumento Ad Hoc

Algunas respuestas se pueden relacionar con lo sefialado por Agustin (2013) quien
sostiene que cuando se es pequefio puede no darse cuenta que su hermano tiene discapacidad
y que lo necesita, provocando asi sentimientos negativos, como celos hacia su hermano o
indiferencia por parte de sus padres. La autora aconseja que los padres fomenten que la relacion
entre ellos sea de hermanos/as (no de padres) en donde una actitud clave serd la de la
complicidad y de profundo conocimiento mutuo. Agustin propone que una buena forma serd
que se logre que entre hermanos se logren aliar, dando asi como resultado: que se vean como
iguales, convertirse en modelo a seguir de la persona con discapacidad, que se conozcan bieny

permitir que la persona con discapacidad aprenda a equivocarse.

Esto se pudo ver en algunas otras respuestas, donde se podia deducir que los hermanos
entre ellos tenian una relacién de complicidad, lograban tratarse “como hermanos/as” y
pelearse cuando se enojan, y solucionar conflictos entre ellos, tomando a la discapacidad como
una caracteristica mds, y no como una caracteristica determinante para la manera de

relacionarse con su hermano/a.
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Capitulo 8: Conclusiones y propuestas desde el rol del psicélogo

Luego de realizar la investigacién y su respectivo andlisis de los hallazgos realizados, se
ha arribado a diversas conclusiones. En primer lugar se destaca la importancia que tanto padres
como profesionales le dan a cuidar a aquellos miembros de la familia que presenta algun nivel
de disfuncionalidad descuidando muchas veces a otros miembros, en el caso de este trabajo, se
ha hecho foco en los hermanos y hermanas. En esta expresion lo que se busca enfatizar es que
muchas veces los nifios que tienen hermanos con discapacidad pueden presentar ciertas
dificultades en la expresion de sus vivencias, asi como pueden tener dificultades en cuanto a
encontrar su lugar dentro de la familia, o bien, sentirse valorados. El no poder aclarar sus
emociones ni hablar de ellas, también puede afectar su propia percepcion del tono emocional

de los demas, habilidad cognitiva clave para el desarrollo humano.

Muchas veces el hecho de que dentro de la familia se priorice la situacién de
discapacidad, guarda relacién con la sobreproteccidn que los nifios con discapacidad reciben de
parte de sus padres. Esto puede haber llevado a una sobreadaptacién de los demas hermanos/as
y la sobreexigencia que sobre ellos recae: deben ser buenos hijos, buenos estudiantes, buenos
hermanos. Esto se pudo evidenciar en cdmo varia su autoconcepto real e ideal: los puntajes del
autoconcepto real presentados se ubicaron dentro de los niveles medio y bajo; es decir que al
compararlos, son puntajes mas bajos que los del autoconcepto ideal, en donde los resultados se
encontraron todos dentro de los niveles altos, excepto el del autoconcepto ideal rebeldia. De
esta forma se podria concluir que los nifos, al preguntarles “¢Cémo les gustaria ser?” y
responder con puntajes mas altos que a la pregunta “éCémo son?”, se podria pensar que se
encuentran frente a propias pretensiones que les exigen ser “mas” de alguna de las

caracteristicas presentadas en el Cuestionario de Autoconcepto.

Por otro lado, ha resultado evidente a lo largo de todo el trabajo, la escasa informacion

que tienen los hermanos y hermanas sobre la discapacidad. Esto se evidencio en las expresiones
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de los nifios durante los talleres, quienes demostraron que no se habria hablado con ellos sobre
la discapacidad. Esto conllevaria a una desinformacién, que muchas veces puede resultar
angustiante para los nifios que terminan no queriendo preguntar, sacando sus propias
conclusiones, muchas veces errdneas. Esto podria llevar a la angustia, al enojo o a la tristeza, tal
como lo indica Lizasodin Rumeu (2009). Para la autora es importante que el nifio reciba
informacidn sobre la discapacidad y sus repercusiones para poder afrontar la discapacidad, y
para eso es necesario que los padres respondan con sinceridad para comprender lo que ocurre.
Scelles (2006) también destaca la importancia de hablar con los hijos sobre la discapacidad ya
que ellos perciben constantemente lo que sucede. Al hablarles e informar sobre la discapacidad,
los niflos podrian encontrar explicaciones para aquellas situaciones percibidas en torno a la
discapacidad en la familia, lo que podria evitar reacciones que tengan que ver con el enojo o la

angustia.

También se destaca la importancia que puede llegar a tener incluir a los hermanos/as
dentro de las terapias, dentro de las actividades terapéuticas que se hagan con el nifo con
discapacidad. Esto podria aliviar a los padres de situaciones angustiantes que ellos mismos
también tienen para con el hijo que no tiene la discapacidad y podria brindarles las herramientas
gue ellos no encuentran en algunas situaciones en las que ellos tampoco saben cémo actuar. Se
considera que podria ser muy beneficioso para la familia que los profesionales puedan trabajar
también con los hermanos: ensefiarles qué actividades pueden hacer juntos, ser claros en

cuestiones informativas sobre la discapacidad, incluirlos en actividades recreativas y demas.

Basandome en los aportes de Nufiez y Rodriguez (2005), mencionados en este trabajo
de investigacion, se sostiene que seria muy enriquecedor para la situacidn de la discapacidad en
la familia trabajar con los hermanos/as de la persona con discapacidad. En esta misma linea es
posible afirmar que son muchas las actividades que podrian proponerse para fomentar los
aspectos funcionales en la familia, y de esta forma lograr una promocién de la salud dentro de

la misma.

Desde este trabajo se propone trabajar desde la modalidad taller para que las
actividades que en este se planteen sean un disparador para trabajar algunos temas que se
sugieren a continuacion. Se considera que puede ser una estrategia de intervencién para que
los hermanos, desde un rol activo en las actividades que se desarrollen, puedan expresar
emociones, ser reconocido, integrar y elaborar los aspectos mds dificiles entorno a la

discapacidad. De esta forma se podria proteger los aspectos funcionales del hermano y
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promoverlos, otorgandoles un lugar protagonista dentro de la familia y de esta forma, podria
sentir que él también puede ser parte de la rehabilitacién de su hermano/a, contribuyendo a

mejorar la situacidn a la que los expone la discapacidad, desde su rol de hermano.

El primer paso para llevar a cabo un taller sera pensar en objetivos concretos, en quiénes
seran los participantes, y cdmo se hard la convocatoria, como asi también cudles seran las

actividades a desarrollarse.

En este caso, se propone realizar un taller destinado a los hermanos de las personas con
discapacidad que asisten a alguna Institucién dedicada a esta actividad. Se piensa de esta forma
ya que podria ser una actividad que se sume y aporte de forma positiva al tratamiento que en
ese momento esté llevando a cabo la persona con discapacidad. En este caso, se sugiere que el
hermano/a se incluya en las actividades que se realicen en la institucion ya que puede traer
consigo beneficios tanto como para el/ella, como asi también para la persona con discapacidad
y para la familia en general. Incluir a los hermanos en el desarrollo de las actividades puede
tener como objetivo lograr que los hermanos sean “aliados/as”. Agustin (2013) sugiere que los
hermanos sean realmente hermanos y no padres, ni terapeutas de la persona con discapacidad.
Se considera que los hermanos podrian tener mas tolerancia al error de la persona con
discapacidad e inculcarles menos presion. Por eso es importante destacar el rol de hermano
como tal, para que los hermanos puedan sentirse como iguales, y asi también acompafiarse

desde ese lugar.

La convocatoria entonces podria ser mediante el medio de comunicacion que utilice la
institucion con la familia, ya sea por una nota en algin cuaderno de comunicaciones, como asi
también por algin medio telefénico. Cabe aclarar que la convocatoria seria dirigida a los padres
para que sus hijos/as participen en la actividad, dado que son menores de edad. También se
sugiere elaborar algunos carteles llamativos con datos informativos importantes como puede
ser algln nombre para el taller, las fechas de los encuentros y horarios, para que atraiga mayor
atencidn, incluso de los mismos nifios. Las redes sociales que utilice la Institucion, si es que

utiliza, podrian ser un buen medio de comunicacidn con las familias y ain mas con los hermanos.

Es importante rescatar que las caracteristicas afectivas, cognitivas y sociales propias de
cada etapa de la nifiez son distintas, como asi también los gustos, las inquietudes y las
experiencias ya vividas. Es por eso que se podrian separar a los nifios en grupos segun sus edades

para realizar actividades adecuadas a las mismas. Si bien pueden llegar a compartirse algunos

131



momentos, se considera que seria conveniente a los fines del taller, realizar actividades segun

la edad.

De esta forma, respecto al niio, se puede buscar que el espacio sirva para intercambiar
informacién en un contexto donde los niflos puedan expresar lo que saben acerca de la
discapacidad, como asi también para hacer preguntas. Esto se propone a partir de lo observado
en este trabajo: la experiencia en los talleres realizados ha dado cuenta que los nifios no
hablarian sobre la discapacidad en sus familias, o con otros nifios, ya que no solo se mostraron
interesados en la participacién de las actividades, sino que en algunas circunstancias pudieron
hacer explicita la escasa informacidon que los adultos les habrian proporcionado. También se

demostré al escuchar informacidon que puede ser considerada errénea.

Ademas, en este espacio se buscaria fomentar el intercambio entre los/as hermanos/as,
fuera del juicio de los adultos pero bajo su proteccidén al mismo tiempo, ya que siempre estarian
acompaniados por profesionales que puedan validar la informacién, o bien corregirla. Se
buscaria con esto que los nifios puedan hablar de la discapacidad con sus palabras, desde sus
propias vivencias para que el espacio sirva para fomentar la empatia entre los hermanos.
Aprovechando la presencia de psicdlogos, se buscaria que puedan identificar y exteriorizar las
emociones y sentimientos, validando las emociones negativas, como asi también fomentando
las positivas. Se espera que al escuchar a otros, el hermano pueda sentirse acompafnado y saber
gue no estd solo en esa situacidn, sino que puede identificarse con otros nifios en situaciones
similares. Esto favoreceria el desarrollo de la empatia entre los hermanos de personas con
discapacidad, considerando a la empatia como una habilidad que se adquiere en la medida que
la persona se relaciona con otras. De esta forma, tal como indica Gonzalez de Rivera (2005)
mediante la empatia, los hermanos podrian sintonizar con la frecuencia emocional entre ellos
para luego reproducir interiormente los sentimientos de la otra persona y de esta forma llegar
a comprenderlos. El autor resalta que al sentir empatia, la persona puede sentirse participe de
la experiencia de otros y de esta manera elaborar experiencias comunes, lo que se considera

fundamental en este trabajo de investigacion.

En relacidn a la discapacidad, los talleres servirian para mejorar la comprension de la
discapacidad, ya que se considera que al reconocer las caracteristicas de la discapacidad
fomentaria una buena relacién con su hermano/a, como asi también disminuir ansiedades

respecto a la discapacidad. Se espera que al tener mejor informacién sobre la situacién los
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hermanos puedan tener mejor relacidn entre ellos, como asi también resolver las inquietudes y

miedos que surjan a partir de las situaciones que traen consigo la discapacidad.

Se considera que seria oportuno que los talleres se lleven a cabo en no menos de cinco
encuentros, donde el primero se dedique plenamente al juego, pensado como un recurso para
que los niflos se conozcan entre ellos y esto favorezca luego la confianza a la hora de hablar
ciertos temas. Ademas, cada uno de los encuentros restantes podria comenzar con alguna
actividad ludica para “romper el hielo” y con el objetivo de integrar nuevos participantes, en el
caso que haya. Los encuentros posteriores pueden desarrollarse segun los objetivos que se
consideren oportunos. En este trabajo se sugiere que se traten los temas anteriormente
planteados. Las actividades deberian estar pensadas acorde a las edades de los participantes, es
decir, que se busque cumplir los objetivos mediante, en el caso de los nifios mds pequefios, con
juegos, dibujos, peliculas, videos, que funcionen como disparadores para tratar los distintos
temas. Asi también, se sugiere que los nifios participantes puedan plasmar, en algun resultado
material, como por ejemplo un dibujo o una escultura, todas aquellas emociones o
pensamientos que se hayan trabajado, para que de este modo se pueda evitar posteriores
angustias que se generen en torno a la actividad planteada. Por ejemplo, en la experiencia de
taller realizada para este trabajo, luego de realizar una actividad en la que se busco conocer las
vivencias subjetivas en la vida cotidiana de los nifios con sus hermanos, se les propuso realizar
un regalo para sus hermanos. El regalo consistia en dibujarse con su hermano en alguna
actividad que les gustara realizar juntos (tomar un helado, ir a la plaza, salir al parque, etc.). Ese
dibujo luego se pegd en un portarretrato que ellos mismos habian adornado con papeles de
colores, pintura, recortes, entre otros. O bien, podria proponerse la misma actividad pero en
lugar de hacer un dibujo, podrian trabajar con masa o plastilina, para luego llevar ese regalo a

su hermano/a.

Otro aspecto a tener en cuenta en los talleres es que pueda contarse con la presencia
de mas de un profesional psicélogo por si en algin momento alguno de los participantes
demuestra angustia, o se siente incdbmodo con alguna situacién y considere necesario
conversarlo con alguien. Serd importante que haya en ese momento un profesional que pueda

contenerlo en sus emociones.

En caso de que la Institucidon no cuente con la cantidad de profesionales como para
organizar talleres de este tipo, o bien, no cuente con el tiempo suficiente para realizarlos, se

sugiere, debido a los resultados positivos que se obtuvieron en este trabajo, invitar a los
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hermanos a las terapias que se considere factible. Por ejemplo, puede organizarse alguna
jornada con hermanos y hermanas, para que juntos puedan realizar alguna actividad con los
terapistas ocupacionales, o bien con los kinesiélogos o profesores de arte. Esto puede realizarse
con el objetivo de que los hermanos conozcan, primero qué es lo que se hace en la institucion
con las personas con discapacidad, y por otro lado, cuales son las actividades que sus hermanos
pueden realizar, para luego realizarlas juntos. Se busca con esto que los nifios puedan conocer
las potencialidades de sus hermanos/as, es decir, que no se focalice en la discapacidad o en lo
gue su hermano no puede lograr, sino aquellas actividades que su hermano si puede hacer. De
esta forma, podria generarse para los hermanos un nuevo punto de vista hacia la discapacidad,
que sea desde lo positivo y desde lo funcional. Para esto hay que tener en cuenta que la

discapacidad del nifio lo permita, como asi también la edad de los hermanos.

Al finalizar cualquier taller o actividad con los hermanos, se sugiere invitar a los padres
para que conozcan qué es lo que se ha trabajado y cudles son las conclusiones a las que se ha
llegado luego de analizar los objetivos cumplidos en las actividades. Esto puede servir para que
el trabajo realizado en la Institucién tenga una continuidad en el desarrollo de las actividades de
la familia, o bien, para que los padres estén al tanto de lo trabajado para contribuir a los

resultados positivos de la actividad.

Si bien no fue un objetivo a tratar en este trabajo, se podrian incluir actividades con los
padres ya que se notd en los hallazgos de la investigacion como influye en las relaciones entre
hermanos y en desarrollo emocional de cada nifio, la presencia de los padres, como asi también
la transparencia utilizada a la hora de hablar sobre la discapacidad. Es decir que los padres
puedan hablar con los hijos con sinceridad y siendo lo mas claros posibles. Es importante
destacar que sera importante adaptar la informacion a la edad de los hijos, pero serd
indispensable no esconder informacidn ni evitar responder las preguntas que los hijos hagan en

relacion a la discapacidad.

En las devoluciones realizadas a los padres, se manifesté con claridad que para ellos es
importante que los hermanos de los nifios con discapacidad cuenten con la contencién
profesional necesaria. En el marco de los talleres realizados en este trabajo de investigacion, se
pudo escuchar a los niflos explicitar lo positivo que les parecian los talleres para hermanos. Lo
pudieron expresar en las evaluaciones realizadas al finalizar las actividades. Ellos mismos
indicaron que volverian a participar en caso de que se siguieran realizando estos talleres. Esto

también lo comentaron con sus padres, quienes luego lo dieron a conocer en la devolucidn que
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se les hizo desde la Institucion. Los padres expresaron también la importancia de que los
profesionales les proporcionen a ellos como padres las herramientas necesarias para acompafiar
a los demas hijos que conviven con la situacidn de discapacidad. En este marco pudieron
expresar que para ellos es dificil enfrentarse a la situacién de los hermanos, pero tienen

conocimiento de que es importante tenerlo en cuenta.

Se puede concluir entonces que en algunas oportunidades los padres presentarian
dificultades para encontrar herramientas para trabajar ciertos temas en torno a la discapacidad.
Es por eso que se sugiere ademds que las instituciones dediquen un tiempo, en la medida que
sea posible, para trabajar temas relacionados con el resto de los nifios pertenecientes a la

familia.
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Capitulo 9: Limitaciones y futuras lineas de accion

A lo largo de este trabajo se pudieron detectar ciertas imitaciones que podrian tenerse
en cuenta para futuras investigaciones. Sin embargo, también, en base a lo investigado se
podrian proponer diferentes lineas de accidon futuras con los hermanos de ninos con

discapacidad.

Dentro de las limitaciones podemos nombrar: que han sido pocos los participantes con
los que se conformd la muestra. Teniendo en cuenta que, si bien los criterios de inclusién son
varios y muy especificos, en futuras investigaciones, podria tenerse en cuenta un nimero mayor

dentro de la muestra, para asi poder conocer mas la problematica en estudio.

Por otra parte, la variable empatia no se trabajé especificamente, sino que se infirid
utilizando como instrumento el EVHACOSPI. Si bien este Test permitié analizar diferentes

habilidades cognitivas, el objetivo especifico de este trabajo estd mds enfocado en la empatia.

Otra limitacién que se consideré es que los encuentros con los hermanos durante los
talleres fueron muy escasos. Aunque los mismos estuvieron enmarcados dentro de las
actividades de la Fundacion y eso permitié que ya hubiera cierta familiaridad a la hora de
participar de las actividades, los participantes no se conocian entre si ni con la tesista. Mayor
familiarizacidn con los nifios participantes hubiese sido importante para que se aportaran aun
mas cantidad de datos de indole personal que tuvieran que ver con sus sentimientos y vivencias
y que los mismos fueran quizas mas sinceros. Ademas, si hubiésemos podido encontrarnos
mayor cantidad de veces, quizas podrian haberse explorados otras areas. A futuro se propone
mayor cantidad de tiempo dedicado a la familiarizaciéon de los nifios entre siy con el investigador

para lograr quizas mayor profundidad de analisis.
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Anexo 1: Cuestionario de Autoconcepto

Protocolo del Cuestionario de Autoconcepto para Nifos (Valdéz Medina, 1994)

Consigna: “A continuacion voy a decirte una lista de palabras o caracteristicas. Tienes que
decirme como sos. Por ej.: ésos buen alumno?... (Escuchar la respuesta) tienes que decirme si lo
50s siempre, a veces, mds o menos, muy poco o nada. ¢ Cudl seria tu respuesta?

Siempre  Aveces Mdso menos MuyPoco Nada

AMABLE

INQUIETO

ENOJADIZO

LIMPIO

SINCERO

TRAVIESO

10

MENTIROSO

11

ESTUDIOSO

12

OBEDIENTE

14

RESPETUOSO

15

SIMPATICO

17

PORFIADO

18

APLICADO

19

AMIGABLE

21

DETALLISTA

22

DESOBEDIENTE

24

BUENO

25

ORDENADO

26

AGRESIVO
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27

REBELDE

28

ATENTO

29

SERVICIAL

30

CARINOSO

33

TRABAJADOR

34

CRITICON

36

INTELIGENTE

37

RESPONSABLE
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Anexo 2: Tarjetas de EVHACOSPI

EVHACOSPI

A2

EVHACOSPI
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Anexo 3: Consentimiento Informado

El propdsito de esta ficha de consentimiento es proveer a los padres/madres de los/las participantes de
esta investigacion con una clara explicacidon de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en ella de los/las
participantes, para luego decidir si autorizarlos/as a hacerlo.

La presente investigacidén es conducida por Valeria Erio de la Facultad de Psicologia de la Universidad del
Aconcagua. La meta de este estudio es conocer las vivencias subjetivas de los/as nifios/as que tienen hermanos/as
con discapacidad, como también evaluar aspectos de su autoconcepto y el desarrollo de su empatia.

Si usted accede a que su hijo/a participe en este estudio, se le pedird responder completar un cuestionario
y responder algunas preguntas en base a unas imagenes acompafadas de historias. Esto tomara aproximadamente
45 minutos de su tiempo. Lo que conversemos con su hijo/a durante estos minutos se grabara, de modo que la
investigadora pueda transcribir después las ideas que usted haya expresado.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacidn que se recoja sera confidencial
y no se usara para ningln otro propdsito fuera de los de esta investigacion. Las respuestas dadas por los/as
participantes seran codificadas usando un numero de identificacion y por lo tanto, seran anénimas.

Si usted o su hijo/a tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento
durante su participacion en él. Igualmente, su hijo/a puede retirarse del proyecto en cualquier momento sin que eso
lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parecen incémodas, tiene usted
el derecho de hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.

Autorizo a mi hijo/a a que participe en esta investigacion, conducida
por Valeria Erio. He sido informado (a) de que la meta de este estudio es conocer las vivencias subjetivas de los/as

nifios/as que tienen hermanos/as con discapacidad, como también evaluar aspectos de su autoconcepto y el
desarrollo de su empatia.

Me han indicado también que él/ella tendra que responder cuestionarios y preguntas, lo cual tomard
aproximadamente 45 minutos.

Reconozco que la informacidn que se provea en el curso de esta investigacion es estrictamente confidencial
y no serd usada para ningun otro proposito fuera de los de este estudio sin mi consentimiento. He sido informado de
que tanto yo como mi hijo/a podemos hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier momento y que mi hijo/a
puede retirarse del mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree perjuicio alguno para su persona.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo pedir informacion
sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido.

Nombre del Padre/Madre Firma del Padre/Madre Fecha
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