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Resumen

Antecedentes: el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA)
es un trastorno del neurodesarrollo caracterizado por una
disminucion en la interaccion social, dificultades en la
comunicacion, comportamientos repetitivos y un enfoque
limitado en intereses especificos. Objetivo: € objetivo de este
estudio fue describir la experiencia del diagnéstico de TEA desde
la perspectiva de los hermanos mayores, cuando el hermano
menor presenta dicha condicion. M étodo: se trata de un estudio
cualitativo con disefio fenomenol dgico. Se realizaron entrevistas
semiestructuradas a una muestra por conveniencia de 10
participantes, seleccionados segun los criterios de inclusion y
exclusion establecidos en lainvestigacion. El andisis delos datos
se llevo a cabo mediante codificacion axial. Resultados: se
identificaron cuatro categorias principales. 1) creencias respecto
al diagnostico de TEA, 2) entendimiento emocional, 3)
sentimientos respecto a diagnéstico y 4) abordaje socia del
diagnostico. Laintegracidn del rol de «hijo parentalizado» dentro
de la dindmica familiar evidencia la necesidad de apoyo y
reconocimiento hacia estos hermanos, quienes asumen
responsabilidades adicionales al cuidar a su hermano con TEA.
Conclusiones: los hermanos mayores tienden a asumir roles
normamente destinados a los padres, pero lo hacen desde una
perspectiva proactiva. Este estudio resalta la importancia de
promover lainclusién de ladiversidad en el contexto familiar.
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Abstract

Background: Autism Spectrum Disorder (ASD) is a
neurodevelopmental disorder characterized by reduced social
interaction, communication difficulties, repetitive behaviors, and
a narrow focus on specific interests. Objective: The aim of this
study was to describe the experience of receiving an ASD
diagnosis from the perspective of older siblings when the younger
sibling has this condition. Method: This is a qualitative study
with a phenomenological design. Semi-structured interviews were
conducted with a convenience sample of 10 participants selected
based on the inclusion and exclusion criteria established in the
research. Data analysis was performed using axial coding.
Results: Four main categories were identified: 1) beliefs about
the ASD diagnosis, 2) emotional understanding, 3) feelings
regarding the diagnosis, and 4) socia approach to the diagnosis.
The integration of the «parentified child» role within the family
dynamic highlights the need for support and recognition for these
siblings, who assume additional responsibilitiesin caring for their
sibling with ASD. Conclusions: Older siblings tend to take on
roles typically assigned to parents, but they do so from a
proactive perspective. This study emphasizes the importance
of promoting diversity inclusion within the family context.

Keywords: emotions, autism spectrum disorder, siblings, family,
social interaction.
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I ntroduccion

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una
condicion del neurodesarrollo caracterizada por
ateraciones en la comunicacion, lainteraccion socia
y la presencia de patrones restrictivos y repetitivos de
comportamiento (Ministerio de Salud de Chile
[MINSAL], 2017; Rojas et al., 2019; Watson
et al., 2021). Diversos autores sefialan que sus
manifestaciones clinicas son observables desde los 18
a24 meses de vida, aunque € diagndstico formal suele
establecerse arededor de los dos afios, una vez que
d desarrollo alcanza un nivel de madurez suficiente
(Espin et a., 2013; National Ingtitute of Health [NIH],
2022; Organizacion Mundid delaSdud [OMS], 2023;
Zeidan et a., 2022). La deteccion precoz resulta
crucia, dado que permite intervenciones tempranas que
mejoran significativamente e pronéstico del nifioy su
calidad de vida (Lampert-Grassi, 2021).

En las Ultimas cinco décadas, |a prevalencia del
TEA ha evidenciado un aumento sostenido a nivel
global, fendbmeno atribuido tanto a un mayor
conocimiento del diagndstico como alaevolucion de
los criterios clinicos (Lampert-Grass, 2021). LaOMS
estima una prevalencia de uno de cada 160 nifios,
cifra que contrasta con |los datos reportados en
Estados Unidos, donde uno de cada 54 infantes
presenta esta condicion (Irarrazaval, 2023). En el
contexto chileno, el MINSAL alin no dispone de un
registro epidemiol6gico nacional que permita
establecer estadisticas precisas (Fernandez &
Espinoza, 2019). No obstante, estudios locales han
comenzado a ofrecer estimaciones més acotadas,
como el realizado en dos comunas de Santiago,
donde se identifico una prevalenciadel 1096% entre
los escolares evaluados, 10 que equivale auno de cada
51 nifos diagnosticados con TEA, observandose una
mayor proporcién en varones respecto de las nifias
(Yéanez et al., 2021). Esta tendencia ascendente
puede explicarse por multiples factores, como la
ampliacién de los criterios diagnosticos, la
implementacion de estrategias de deteccidn precoz,
ladisponibilidad creciente de servicios especializados
y €l fortalecimiento de las politicas de inclusion
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educativa (Alcantud et al., 2016). El diagnéstico
clinico del TEA se clasifica en tres niveles de
gravedad que reflejan la cantidad de apoyo que
necesitala persona en los &mbitos de la comunicacion
social y la flexibilidad conductual (American
Psychiatric Association [APA], 2014), los cuales son
descritos detalladamente en la Tabla 1.

Este espectro genera un impacto significativo en
las familias, donde se producen regjustes emocionales,
relacionales y funcionales (Casas & Aparicio, 2016;
Mira et al., 2019). Los cambios més comunes
incluyen reconfiguraciones en las dinamicas de
convivencia, e incremento de las tareas domesticas
y €l aumento de la carga emociona (Bafa, 2015).
Los comportamientos desafiantes, como las
ateraciones en laregulacion emocional, laagresividad
o el retraimiento social, representan un foco de
tension constante para padres y hermanos (Floress
et d., 2017; Miranda et a., 2023).

Tradicionamente, la investigacion en este campo
se ha centrado en la experiencia materna o en el
abordaje clinico del nifio con TEA, relegando a un
segundo plano las voces de otros actores significativos,
como los hermanos mayores (Bagna, 2022; Hastings
& Pétaas, 2014; Jonhson et al., 2020). No obstante,
se ha reconocido que estos hermanos desempefian un
rol fundamenta, tanto en € acompafiamiento emociona
como en €l sostén cotidiano del hermano menor. La
relacion fraterna representa uno de los vinculos més
duraderosy emocionalmenteinfluyentesalo largo del
ciclovita (McHaleet ., 2016; Schmeer et d., 2021),
convirtiéndose en un espacio privilegiado para €l
desarrollo de habilidades sociales, empatia, sentido de
pertenenciay resilienciafamiliar (Lu et a., 2021).

En familias con un miembro con TEA, los
hermanos mayores frecuentemente adoptan funciones
que exceden € rol tradicional fraterno, involucrandose
activamente en tareas de supervision, cuidado o
acompafiamiento emocional. Este fenémeno,
conocido como parentalizacion, implica que el
hermano mayor asuma funciones propias de los
cuidadores primarios, muchas veces sin una guia
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explicitade los adultos responsables (Leedham et al.,
2020). En algunos casos, esta experiencia puede
derivar en un tipo de reorganizacion relacional
denominado: hijo parentalizado, donde € hermano
mayor internaliza un sentido de responsabilidad que
afecta su desarrollo psicosocial (Dominguez et al.,
2019). Si bien en ciertos contextos esta experiencia
puede ser vivida como una oportunidad de
crecimiento, también puede generar sobrecarga
emocional, ansiedad o postergacion de necesidades
personales (Manrique & Macha, 2021). Los padres
y hermanos de nifios con TEA experimentan una
amplia gama de sentimientos, como el estrés o la
culpa, acompafada de alteraciones en la salud fisica
y problemas conyugales (Fernandez & Espinoza,
2019). Por lo tanto, es fundamental explorar las
percepciones y experiencias de estos miembros de
la familia para obtener una visién mas completa de
laconvivenciacon € TEA.

Considerando el diagnéstico de TEA, las
dinamicas familiares y los vinculos entre hermanos,
resulta necesario profundizar en las vivencias

Tablal
Niveles de gravedad del TEA

subjetivas de los hermanos mayores, quienes suelen
asumir funciones emocionales y practicas poco
visibilizadas en la literatura cientifica. Describir sus
perspectivas permite no solo ampliar el conocimiento
en torno a las implicancias relacionales del
diagndstico, sino también aportar insumos para
futuras intervenciones de apoyo psicosocia en
contextos familiares. En este marco, la presente
investigacion se orienta a responder la siguiente
pregunta: ¢cOmo experimentan |os hermanos mayores
e diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista de
su hermano menor, en términos de creencias,
emociones y sentimientos asociados? Para ello, se
busca describir |a experiencia del diagnéstico de
Trastorno del Espectro del Autismo desde e punto
de vista de |os hermanos mayores, mediante la accién
de: a) indagar en las creencias que tienen sobre €l
diagnostico de su hermano menor; b) definir las
emociones que experimentan al convivir con sus
hermanos que presentan esta condicion; y ¢) conocer
los sentimientos relacionados con el diagnéstico del
TEA de su hermano menor.

Nivel de Gravedad Comunicacion social

Comportamientos restringidos y repetitivos

Grado 3: Deficiencias graves en comunicacion social

Necesita ayuda verbal y no verbal, con interacciones sociales

muy notable muy limitadas. Ejemplo: comunicacion
restringida a estrategias inusuales para
necesidades especificas.

Grado 2: Deficiencias notables en comunicacion verbal

Necesita ayuda
notable

Grado 1:
Necesita ayuda

y no verbal, con problemas sociales evidentes
incluso con ayuda. Ejemplo: uso de frases
simples, interaccion centrada en intereses
especificos.

Sin apoyo, las deficiencias en comunicacion
causan problemas importantes. Ejemplo: uso
de frases completas, pero dificultades en
conversaciones y en hacer amigos.

Comportamiento inflexible y extrema dificultad
para enfrentar cambios, interfiriendo
notablemente en todos los &mbitos. Ansiedad
intensa y dificultad para cambiar el foco de
accion.

Inflexibilidad de comportamiento y dificultad para
enfrentar cambios evidentes, interfiriendo con €l
funcionamiento en diversos contextos. Ansiedad
y dificultad para cambiar € foco de accion.

La inflexibilidad de comportamiento causa
interferencia significativa en uno 0 mas contextos.
Dificultad para dternar actividades y problemas
de organizacion que dificultan la autonomia.

Fuente: Manual Diagnéstico y Estadistico de Enfermedades Mentales [DSM-V], pp. 31-32.
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M étodo
Disefio

El estudio se desarroll6 bajo un enfoque
cualitativo, orientado a comprender y explorar
fendmenos desde la perspectiva de los participantes
en su entorno natural (Castro-Ledn, 2021;
Hernandez-Sampieri & Mendoza., 2018; Sanchez &
Murillo, 2021). En concordancia con este enfoque, se
empled un disefio fenomenolégico, el cual busca
describir las experiencias vividas por |os participantes
apartir del significado que atribuyen a una situacién
particular (Castillo, 2020). Este enfoque permitié
explorar en profundidad la vivencia subjetiva de los
hermanos mayores frente al diagnéstico de TEA de
su hermano menor, capturando tanto las emociones
como los sentidos construidos en el ambito relacional
y familiar.

Participantes

El estudio cont6 con la participaciéon de diez
personas, todos hermanos mayores de nifios
diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista
(TEA), seleccionados mediante un muestreo no
probabilistico por conveniencia (Arias-Goémez et al.,
2016). La edad promedio de |os participantes fue de
22.3 anos (DE = 1.6), con un rango entre 20 y 25
anos. Se establecieron como criterios de inclusion:
a) ser hermano mayor de al menos 18 afios;
b) convivir actualmente con el hermano menor
diagnosticado con TEA; ¢) que dicho hermano menor
estuviese en proceso de escolarizacion; d) que se
encontrara en la etapa de nifiez intermedia a
preadolescencia; y €) que el hermano mayor
estuviese en formacion universitaria. Como criterio
de exclusion se consideraron: a) la presencia de
diagnostico de TEA en € propio hermano mayor; y
b) cualquier condicion neuropsicoldgica que
presentase e hermano mayor y que pudiese interferir
con e desarrollo reflexivo de laentrevista. Todos los
participantes residian en Chiley compartian € entorno
cotidiano con su hermano menor, |0 que les otorgaba
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una experienciadirectay significativaen relacion con
el fenébmeno estudiado.

I nstrumentos

Se utilizd una entrevista semiestructurada e aborada
ad hoc, orientada a explorar de manera profunda y
flexible las experiencias subjetivas de los hermanos
mayores frente a diagnostico de TEA de su hermano
menor. La entrevista fue disefiada en funcion de los
tres objetivos especificos del estudio, los cudes guiaron
la estructuracion teméaticadel instrumento. En total, la
guia estuvo compuesta por nueve preguntas centrales,
organizadas en tres blogues tematicos, cada uno
acompafiado de subpreguntas abiertas que permitieron
profundizar y adaptar el didlogo segln la narrativa
emergente de cada participante.

El primer blogue, orientado al objetivo de indagar
acerca de las creencias sobre el diagndstico, incluyé
tres preguntas relativas a conocimiento general sobre
e TEA, las concepciones personales del diagndstico
y las comparaciones con otras condiciones del
neurodesarrollo. El segundo blogue, vinculado a
objetivo de definir las emociones asociadas a la
convivencia, abordé mediante tres preguntas
principales |as experiencias afectivas predominantes,
los cambios emocionales vividos desde e diagndstico
y las situaciones relacional es cotidianas. Finalmente,
€l tercer bloque, enfocado en los sentimientos frente
a diagnostico, también incluyd tres preguntas.

El instrumento fue sometido a un proceso de
validacion por juicio de expertos, d cual incluyé atres
evaluadores con experiencia en investigacion
cualitativa, salud mental y neurodiversidad. Esta
validacién permitié afinar la redaccién de las
preguntas, asegurar la coherencia tematica con los
objetivos del estudio, y fortalecer lasensibilidad ética
y contextual del guion (Amaya-Placencia &
Troncoso-Pantoja, 2017). La entrevista fue disefiada
con un lenguaje accesible, emocionalmente
respetuoso y abierto ala espontaneidad del relato, en
coherencia con € enfogue fenomenol dgico adoptado.
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Procedimiento

Las entrevistas fueron realizadas entre septiembre
y octubre de 2023, por tres profesionales del &reade
lapsicologia con formacién en metodol ogia cuditativa
y experiencia en teméticas del neurodesarrollo (Taylor
& De Vocht, 2011). Previamente, el equipo fue
capacitado para asegurar una aplicacion ética y
coherente del guion de entrevista, asi como para
garantizar la contencion emocional de los
participantes cuando fuese necesario (Patton, 2022).
Las entrevistas se llevaron a cabo de manera virtual,
mediante videollamadas privadas, y en un entorno
confidencial previamente coordinado con cada
participante. Cada sesion tuvo una duracién
aproximada de 50 minutos y fue realizada en una
Unica ocasion, tras la firma del consentimiento
informado.

Durante la interaccion, los entrevistadores
mantuvieron una actitud de neutralidad empética, con
el fin defacilitar lalibre expresién de los participantes
y minimizar posibles sesgos de deseabilidad socia
(Bispo, 2021; Guerrero-Castarieda et a., 2022). Las
conversaciones fueron grabadas con autorizacion,
transcritas de forma literal y almacenadas bajo
edtrictas condiciones de confidencialidad. Se utilizaron
codigos afanuméricos para resguardar la identidad
de los participantes y se cumplieron todas las
exigencias éticas estipuladas por e comité cientifico
correspondiente. Este procedimiento fue aprobado por
el Comité Etico Cientifico de la Universidad
Adventistade Chile, bgjo € dictamen CEC-2023-101,
lo que garantiz6 el resguardo de |os principios éticos
propios de lainvestigacion cuditativa (Li et d., 2024).
Este proceso buscé asegurar no solo la calidad de la
informacion obtenida, sino también el bienestar de
guienes compartieron sus vivencias en torno a un
fendmeno personal y emocionalmente significativo.

Andlisis de datos

El andlisis se llevo a cabo mediante codificacion
axia utilizando € software ATLAS-i v.23.2.1 (2023),
lo que permitié identificar categorias, dimensionesy
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subdimensiones emergentes (Vives & Hamui, 2021).
De acuerdo con los criterios de calidad referidos a
proceso de andlisis, seimplementd: &) latriangulacion
deinvegtigadores, en lacua tres miembros del equipo
realizaron andlisis independientes de las mismas
transcripciones y luego consensuaron la codificacion
final; b) la triangulacion tedrica, mediante la
comparacién entre los hallazgos y los marcos
conceptuales empleados; y c) la reflexividad
constante, por medio del registro de un diario de
campo con anotaciones criticas y reflexivastras cada
entrevista. Estos procedimientos buscaron fortal ecer
la credibilidad, transparencia y autenticidad del
estudio (Blesaet a., 2014; Diaz-Bazo, 2018).

Resultados

De acuerdo con lo descrito por los participantes
en las entrevistas semiestructuradas, se han
encontrado cuatro categorias generales, las que a
su vez se dividen en dimensiones y subdimensiones,
sustentadas en sus relatos. Estas clasificaciones se
describen a continuacion. La primerade ellas es la
creencia respecto al diagndstico de TEA (ver Tabla
2).

La categoria 1 denominada creencia respecto al
diagnostico de TEA hace referencia a los
conocimientos o verdades subjetivas que puedan tener
las personas sobre €l diagndstico que presenta su
hermano menor (ver Tabla 2). Dentro de esta
categoria se encuentra la creencia que el TEA se
sustenta en el estereotipo que la sociedad tiene
respecto a las personas con este diagnostico, tales
como que todas las personas diagnosticadas con TEA
presentan una disminucién en la.comunicacion social,
habilidades sociales, en la expresion de afectos, asi
como también en el desarrollo del aprendizaje. Por
otro lado, la creencia respecto a esta condicion esta
dada por d diagnostico, en torno alano diferenciacion
entre autismo y sindrome de Asperger, ademés de la
dificultad para establecer e contraste entre trastorno

y espectro.
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Tabla2
Creencia respecto al diagndstico de TEA

Categoria principal Dimensiones

Subdimensiones

1 Creenciarespecto a

diagnostico de TEA comunes

12. Concepcion del diagnéstico

11 Estereotipos y percepciones

111, Esterectipo de TEA

1.1.2. Disminucién en la comunicacion social
1.1.3. Disminucion en habilidades sociales
114. Expresion de afectos

1.15. Dificultad asociada a aprendizaje
116. Creenciaen € desarrollo normal

121 Diferenciacién entre TEA y sindrome de
Asperger
122. Diferenciaentre niveles de gravedad

La dimension de estereotipos y percepciones
comunes agrupa las ideas estereotipadas y las
percepciones comunes sobre € TEA, que afectan la
forma en que los familiares interpretan e diagnéstico
de comunicacion, habilidades sociaes, expresion de
afectos y aprendizaje. La primera subdivision se
denomina estereotipo de TEA, en la que se hace
referencia a los imaginarios sociales predominantes
sobre personas con TEA, referidos a aidamiento y
comportamientos atipicos, entre otros. Ladisminucién
en la comunicacién social engloba a las dificultades
en la capacidad de comunicarse adaptativamente
de acuerdo con el contexto. La disminucion en
habilidades sociales hace referencia a las dificultades
en d desarrollo de habilidades sociales y comprension
del lenguaje no literal. Continua la expresion de
afectos, entendiendo que esta subdimension se define
a partir de las dificultades para identificar y expresar
emociones, afectando las relaciones interpersonales.
En quinto lugar, se encuentra la dificultad asociada
al aprendizaje descrita como € impacto del TEA en
los procesos de aprendizaje, motivacion y estrategias.
Finalmente, la creencia en el desarrollo normal
describe la creencia a partir de que € diagndstico de
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TEA no deberia interferir significativamente en el
desarrollo normotipico.

La segunda dimension se define como
concepcién del diagnostico. Esta dimension se
enfoca en el entendimiento del diagndstico real,
estableciendo ladiferenciaentreel TEA y @ sindrome
de Asperger, en complemento con la descripcion de
los niveles de gravedad del TEA. La primera
subdimension se describe como diferenciacion entre
TEA y sindrome de Asperger, donde los hermanos
mayores expresaban su comprensién sobre el cambio
diagnostico entre el sindrome de Asperger y €l TEA,
con sustento en e DSM-5. La siguiente subdimension
se denomind diferencias entre niveles de gravedad,
en donde | os entrevistados comprendian los diferentes
niveles de gravedad dentro del espectro autista.

La segunda categoria se denomina entendimiento
emocional (Tabla 3). Esta categoria explora como
los hermanos mayores comprenden, experimentan e
interpretan sus emociones en relacion con el
diagnostico de TEA de su hermano menor. Se centra
en las emociones predominantes que afectan su
percepcion y respuesta a diagndstico.
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Tabla3
Entendimiento emocional

Categoria principal Dimensiones

Subdimensiones

2. Entendimiento
emociona

21. Experiencias emocionaes
recurrentes

2.2. Clasificacion emociona

211
212

Frustracion asociada a diagnéstico
Desesperacion frente a diagndstico

221
222
223

Alegria
Preocupacion
Miedo ante posible bullying

La primera dimensién de esta categoria se
describe como experiencias emocionales
recurrentes, en lacual las emaociones recurrentes son
vivencias subjetivas que pueden variar en intensidad
y manifestacion, y estén influidas por la personalidad,
experiencias previas y € contexto. Estas emociones
moldean lapercepcidn y reaccién ante e diagndstico.
Se subdivide en frustracion asociada al
diagndstico, entendida como la frustracion
experimentada por los hermanos mayores al
enfrentar las dificultades que surgen al adaptarse
al diagnéstico de TEA de su hermano menor, y
en desesperacion frente al diagnéstico, descrita
como la desesperacion y el deseo de asegurar un
futuro adecuado para el hermano con TEA. La
segunda dimensioén es clasificacion emocional.
Aqui se aborda la identificacion y categorizacion de

Tabla4
Sentimiento respecto al diagnéstico

las emociones mas predominantes relacionadas con
el diagndstico de TEA. La primera subdimensién
corresponde ala alegria, entendida como la emocion
de satisfaccion y bienestar experimentada cuando se
perciben aspectos positivos y favorables en lardacion
con el hermano menor, a pesar del diagndstico.
La segunda corresponde a la preocupacion,
caracterizada por la sensacién de inquietud y
anticipacion de posibles problemas futuros
relacionados con el diagndstico, como la percepcion
de carga o desafios en lavida diaria. Finamente, la
tercera subdimensi6n abarca la conceptualizacion del
miedo ante posible bullying, entendida como el
temor a que el hermano menor sea victima de
discriminacion o acoso debido a su diagnéstico,
reflejando una preocupacion por €l bienestar social
y emocional del hermano con TEA.

Categoria principa Dimensiones Subdimensiones
3. Sentimiento respecto = 3.1. Sentimientos de convivencia 311 Fdicidad
al diagnostico 312 Aceptacion
3.2. Sentimientos de adaptacion 321 Incrementar e tiempo compartido
322. Promover la activacion corporal
323. Gestidn de la dependencia al dispositivo
mavil
Liberabit, 2025, 31(2), €1040 (julio - diciembre) 7 ISSN (Digital): 2223-7666



Mauricio Mercado Aravena, Luis Jorquera-Zapata, Barbara Cerda Aedo, Paula Medina Bravo, Ignacia Parada Briones, Catalina San Martin Vivar

La descripcion de la tercera categoria abordo los
sentimientos y las orientaciones de adaptacion que
promueven |os hermanos mayores en torno a su
hermano menor, con TEA y como estos sentimientos
configuran las relaciones interpersonales y las
acciones que desean emprender. El nombre que
recibe esta categoria es sentimiento respecto
al diagnéstico (Tabla 4), dividiéndose en dos
grandes secciones; sentimientos de convivencia y
sentimientos de adaptacion.

La primera dimensién explora como los
sentimientos de |os hermanos mayores se expresan en
su convivencia diaria con su hermano menor. La
felicidad corresponde a la primera subdimension,
estableciéndose como e sentimiento de bienestar y
alegria que surge de la relacion y las interacciones
positivas con el hermano menor. Le sigue la
aceptacion, orientada a reconocimiento y aceptacion
del diagndstico como una parte integral de la vida

Tablab
Abordaje social del diagndstico

cotidiana, junto con un entendimiento de la condicion.
La segunda dimensién corresponde alos sentimientos
de adaptacién abarcando los cambios que los
hermanos mayores perciben como necesarios en su
relacion con e hermano menor, buscando mejorar su
bienestar y desarrollo. Los patrones identificados
incluyen: a) incrementar el tiempo compartido,
b) promover la activacion corpora y ¢) gestionar la
dependenciadel dispositivo movil. Laprimerade estas
se entiende como € deseo de pasar més tiempo con
el hermano menor para apoyar su desarrollo y
fortalecer larelacion fraternal. La segunda se expresa
como la intencién de fomentar un estilo de vida mas
activo y saludable en & hermano menor, con énfasis
en el deporte y la recreacion, en lugar de la vida
sedentaria. Findmente, la Gltima subdimens on identifica
como problemad uso excesivo de dispositivos moviles
y la necesidad de gestionar esta dependencia para
evitar efectos negativosen lasalud y € desarrollo del
hermano menor.

Categoria principa Dimensiones Subdimensiones
4. Abordaje social 4.1. Perspectiva socioemocional 411. Comprension deladiversidad en el TEA
del diagndstico ante el diagndstico 412. Afrontamiento delaopinion social

4.2. Adaptacion alarutinafamiliar 421

4.3. Rol parentalizado

41.3. Dificultad paraasumir € diagnostico

Adaptacién de rutinas y conductas

431 Rol positivo

La dltima categoria encontrada corresponde al
abordaje social del diagnoéstico (Tabla 5), la cua
profundiza en cdmo el entorno social y las actitudes
gue expresan los hermanos mayores permean en la
dindmica familiar y en larelacion que se construye
con & hermano menor con TEA, constituyendo tres
dimensiones. La primera dimension se denomina
perspectiva socioemocional ante el diagndstico,
y se caracteriza en cémo los hermanos mayores
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entienden y reaccionan frente a diagnostico de TEA,
asi como su actitud hacialas criticas y la adaptacion
ala condicion del hermano menor. Se subdivide en
la comprension de la diversidad en el TEA, en el
cual se expresa un adecuado reconocimiento
respecto que el Trastorno del Espectro Autista se
manifiesta de diferentes maneras en cada individuo,
y que hay variaciones significativas en la forma en
gue se presenta el diagnostico. Se complementa con
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el afrontamiento de la opinion social, referido a
como los hermanos mayores pueden enfrentar las
criticas y juicios de terceros, respecto al
comportamiento del hermano menor con TEA.
Finalmente, también se describe la dificultad para
asumir €l diagnostico por parte de lafamiliay presion
del entorno, 1o que puede retrasar el proceso de
aceptacion y adaptacion d diagnostico, que puede traer
consigo un proceso confuso y desafiante para los
hermanos mayores. La segunda dimensién se define
como la adaptacion a la rutina familiar, abarcando
los gjustes necesarios que debe implementarse en las
rutinas y dindmicas familiares para acomodar las
necesidades especificas del hermano menor con TEA,
buscando minimizar malestares y estrés. Su Unica
subdimension corresponde a la adaptacion de rutinas
y conductas, referida a los ajustes en las rutinas
diarias y en las conductas familiares para reducir el
estrés y la ansiedad del hermano menor, y para
mangjar sus necesidades especificas. Finamente, la
Gltima dimension corresponde d rol parentalizado que
cumplen los hermanos mayores, describiendo las
responsabilidades de cuidado y apoyo que tienen estos,
adoptando un rol que aveces se asemgjaa de un hijo
parentalizado, a pesar de que los padres se encuentran
presentes y expresan adecuadamente sus
competencias parentales. Esta dimension tiene un Unico
componente identificado como rol positivo, & cual se
entiende como la percepcion favorable del rol
parentalizado, asociada con responsabilidad del cuidado
gue surge desde carifio y el deseo de apoyar al
hermano menor.

Discusion

La experiencia de tener un hermano menor con
diagnéstico de TEA implica no solo una adaptacion
funcional a sus necesidades especificas, sino también
un proceso de reconfiguracion cognitivay emocional
respecto del vinculo fraternal. Los hallazgos de este
estudio permiten interpretar € diagndstico como una
vivencia dinamica y relacional, en constante
transformacion, en las que interactlian € conocimiento,
las emociones y |as condiciones contextuales.
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En relacién con las creencias sobre e diagndéstico,
se identificaron tensiones entre los imaginarios
sociales persistentes y una comprension mas
diferenciada del espectro autista. La prevalencia de
estereotipos, como laasociacion del TEA con déficits
generalizados en comunicacion, expresion emocional
o habilidades sociaes, evidencia la influencia del
discurso en torno ala discapacidad (Celis & Ochoa,
2022; Marzo-Cordédn & Belda-Torrijos, 2021). No
obstante, algunos participantes manifestaron una
conceptualizacion més gjustada, particularmente en
la distincion entre el sindrome de Asperger y los
niveles de gravedad del TEA descritos en el DSM-
V (Gonzdlez-Alba et a., 2019). Esta coexistencia
entre nociones técnicas y concepciones sociaes da
cuenta de un proceso incipiente de alfabetizacion en
neurodiversidad (Velarde-Inchaustegui et al., 2021).

Desde la dimensién emocional, los participantes
expresaron una amplia gama de experiencias
afectivas vinculadas al diagnéstico de su hermano
menor. A diferencia de estudios que enfatizan
Unicamente las emociones negativas o las cargas
psicosociaes, los hallazgos evidencian la presencia
simulténea de satisfaccion, inquietud y temor. La
vivencia de alegria est4 asociada a reconocimiento
de logros y aspectos positivos en la interaccion,
mientras que la preocupacion 'y & miedo se relacionan
con ¢ futuro del hermano con TEA, especiamente
en contextos de socializacion escolar (Falla &
Ortega-Ruiz, 2019). Estas trayectorias emocionales
coinciden con investigaciones que documentan una
evolucion desde lafrugtracion inicid haciaformas mas
complegjas de aceptacion (Alon, 2022; Fernandez &
Espinoza, 2019; Watson et al., 2021).

El proceso de adaptacion a diagnostico no se
presenta como un fendmeno lineal, sino como una
construccién progresiva. La disposicion de los
hermanos mayores para modificar sus rutinas,
incrementar la interaccion y promover actividades
saludables en el hermano menor representa un
modelo de apoyo activo, que ha sido documentado
como beneficioso para € desarrollo socioemocional
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en nifios con TEA (Qichao et a., 2023; Suarez &
Véez, 2018). Asimismo, la preocupacion por € uso
excesivo de tecnologias digitales pone de manifiesto
nuevas areas de tension familiar en contextos
contemporaneos, donde la gestion de dispositivos
cobra relevancia como factor protector o de riesgo.

Un hallazgo emergente de relevancia fue la
configuracién del rol parentalizado. Si bien este
fendbmeno ha sido asociado a sobrecarga emocional
en laliteratura, los participantes |o refieren como una
experiencia positiva, vinculada al afecto, la
responsabilidad y el deseo de contribuir al bienestar
del hermano menor (Dominguez et al., 2019;
Manrique & Macha, 2021; Reyes et d., 2021). Esta
reinterpretacion del rol de cuidado sugiere que, bajo
ciertas condiciones, puede asumirse sin generar
malestar subjetivo. Sin embargo, esto no excluye la
necesidad de establecer dispositivos de apoyo que
reconozcan esta carga emocional y prevengan
potenciales efectos negativos, especialmente en
etapas formativas.

Finalmente, la categoriareferidaa abordaje social
del diagndstico permite profundizar en lasimplicancias
del entorno en la vivencia del TEA. Por un lado, los
hermanos mayores expresan comprension frente a la
heterogeneidad del espectro; por otro, manifiestan las
dificultades de lafamilia para asumir gjustes cotidianos
y enfrentar la presiéon social. Esta ambivalencia entre
laaceptacion del diagndstico y las exigencias externas
refuerzala pertinenciade considerar alafamiliacomo
una unidad de intervencion, especiad mente en contextas
donde el diagndstico se convierte en un evento
estructurante del funcionamiento familiar (Bispo,
2021). Los hallazgos de esta investigacion aportan
evidencia cualitativa sobre la experiencia de hermanos
mayores de nifios con TEA, relevando dimensiones
poco exploradas como lasignificacion ddl diagnostico,
la adaptacion emociona y la reconfiguracion del rol
familiar. Desde una perspectiva fenomenoldgica, se
reconoce la agencia de los participantes y se evita su
patol ogizacion, proponiendo una lectura contextuaizada
y reflexiva
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Este estudio ha generado aportes para la
comprension de las experiencias vividas por hermanos
mayores de nifios diagnosticados con TEA, un
fendmeno escasamente abordado en la literatura
académica. Entre los principales hallazgos, se
identificd unacomprensidninicial del diagnéstico por
parte de los participantes, con elementos provenientes
tanto del conocimiento técnico como de creencias
sociales arraigadas. Aungue los hermanos mayores
evidenciaron una diferenciacion basica entre
categorias diagnosticas como TEA y sindrome de
Asperger, alin persiste cierta ambiguiedad respecto de
los niveles de gravedad, 1o que coincide con lo
reportado por Gonzélez-Albaet a. (2019) y Velarde-
Inchaustegui et a. (2021).

Ademas, el estudio permitié observar una
configuracién emociona compleja, caracterizada por
una coexistencia de emociones positivas como la
alegria y la satisfaccion afectiva, junto con
preocupaciones asociadas al futuro del hermano
menor, a juicio socia y a riesgo de exclusion (Alon,
2022; Fernandez & Espinoza, 2019). Estas vivencias
no se presentan de manera aislada, sino como parte
de un proceso adaptativo progresivo, donde la
experienciadirecta, € contexto familiar y el grado de
alfabetizacion en temas de neurodesarrollo actdian
como modul adores significativos.

Otro hallazgo relevante corresponde a la
emergencia del rol parentalizado asumido por los
hermanos mayores. Este fendmeno, ampliamente
documentado en estudios sobre dinamicas familiares
en contextos de discapacidad (Flenik et al., 2023),
se manifiesta agui como una estrategia de apoyo
asumida voluntariamente, cargada de sentido afectivo
y responsabilidad moral. A pesar del potencial riesgo
de sobrecarga emocional, los participantes refirieron
este rol como unaextension natural de su vinculo, sin
reportar malestar subjetivo asociado, o que ha sido
también observado en investigaciones previas
(Manrique & Macha, 2021; Reyes et d., 2021). Este
resultado resalta la necesidad de reconocer
institucionalmente a los hermanos mayores como
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agentes activos en el cuidado, quienes también
reguieren apoyo psicol dgico, psicoeducativo y social
para sostener este papel sin desmedro de su desarrollo
individud.

No obstante, esta investigacion presenta algunas
limitaciones metodol dgicas. Al tratarse de un enfoque
cualitativo, con un nimero acotado de participantesy
un disefio fenomenol 6gico, |os resultados no pueden ser
generalizados alatotaidad de la poblacion de interés.
Sin embargo, esta restriccion se compensa con la
posibilidad de explorar en profundidad las vivencias
individuales, capturando matices experienciaes que
podrian pasar desapercibidos en estudios cuantitativos.
Lariquezadd materia obtenido permite articular lineas
futuras de investigacion centradas en € fortalecimiento
de los vinculos fraternales en contextos de
neurodiversidad, € disefio de intervenciones familiares
sensibles a las dindmicas de parentalizacion y la
implementacion de paliticas publicas que visibilicen el
rol de los hermanos como figuras significativas en la
trayectoria ddl desarrollo del nifio con TEA. En otras
palabras, este estudio ha permitido relevar la
interaccién entre la comprension diagndstica, la
adaptacion emocional y el rol asumido por los
hermanos mayores en contextos familiares marcados
por e TEA. Estos el ementos constituyen ges centrales
en la configuracién del vinculo, asi como en la
construccion de significados sobre la discapacidad, €
cuidado y laidentidad familiar.

Conflicto deintereses

Los autores declaran que en € desarrollo de este
estudio no existen conflicto de intereses de tipo moral,
econodmico, laboral, de investigacion o de otro tipo.

Responsabilidad ética

Este procedimiento fue aprobado por la Universidad
Adventistade Chile, mediante € dictamen del Comité
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€ticos propios de lainvestigacion.
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