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Comenzamos esta seccion especial con un 
articulo titulado "Hacia una agenda de 
investigation". Para algunos este subtitu- 
lo puede parecer extraiio. Al fin y al cabo, 
Grossman (1972) public6 su estudio de 
referencia sobre hermanodas en edad 
universitaria hace mas de tres decadas. 
Desde entonces, mucho investigadores 
han examinado 10s sentimientos, funcio- 
namiento y relaciones de 10s 
hermanoslas. Meyer y Vadasy (1994) han 
producido "talleres de hermanos" para 
ayudar a 10s hermanoslas y han aparecido 
libros tanto de caracter popular 
(McHugh, 2003) como academic0 
(Stoneman y Berman, 1993), en 10s que 
10s autores describian asuntos implicados 
en el crecimiento como hermanola de 
una persona con discapacidad. 

A pesar de dichos avances, la investiga- 
cion sobre hermanodas de individuos con 
discapacidad sigue infradesarrollada. 
Como apunta Stoneman (2005), muchos 
investigadores han producido uno o dos 
estudios de hermanos, pero, except0 
algunos de quienes contribuyen en este 
nljmero especial, pocos investigadores se 
identifican de forma principal como 
"investigadores sobre hermanos". Los 
estudios sobre hermanos se topan tam- 

traducido por fabian sainz modinos 

bien con aspectos metodologicos, esta- 
disticos y practicos dificiles, y muchos 
temas aun no se han examinado. 

De forma ironica, este campo infradesa- 
rrollado existe en un context0 de cam- 
bios demograficos que destaca las rela- 
ciones fraternas. Tengamos en cuenta el 
tema del envejecimiento. Al igual que la 
poblacion general, las personas con dis- 
capacidad estan viviendo cada vez mas 
aiios. En la actualidad, 526.000 estadou- 
nidenses con discapacidad tienen 60 aiios 
o mas y se espera que esa cifra se tripli- 
que - hasta mas de un millon y medio -
hacia 2030 (Centro Nacional de Apoyo a 
la Familia, 2000). Dado que el 60% de 
estos adultos son cuidados por sus padres 
ancianos en sus hogares, iquien cuidara 
de ellos cuando sus padres ya no puedan? 
Los hermanos adultos de personas con 
discapacidad se asumen como 10s futuros 
cuidadores, per0 las necesidades de 10s 
hermanos adultos estan relativamente 
inexploradas. 

Enfrentados a esta discrepancia entre un 
campo infradesarrollado y un tema social 
importante, decidimos editar una seccion 
especial de Mental Retardation dedicada 
a 10s hermanos de las personas con disca- 



pacidad. Nuestra meta es estimular 
nueva investigacion identificando temas 
que apunten a 10s actuales retos y futuras 
direcciones. Para ello, describimos seis 
temas en este articulo. 

tema 1, retos metodol6~icos II 

Como cualquier area infradesarrollada, el 
estudio de hermanos se enfrenta a retos 
metodologicos. De forma especifica, 
debemos hacer varias cosas en futuros 
estudios: 

Avanzar mas alla de /as muestras peque- 
iias de conveniencia 

Como muchas areas de la investigacion 
sobre familias en retraso mental, la 
mayoria de investigadores que realizan 
estudios sobre hermanos examinan canti- 
dades pequeiias de participantes habi- -
tualmente de 20 a 50 por grupo. Aunque 
10s estudios de muestras pequetias son m -

E a habituales en la investigacion sobre fami- 

liar, cualquier pareja de hermanos pre- 
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lJna complicaci6n adicional re refiere a la 
0 fuente de muestras en 10s estudios sobre 

hermanos. En la mayor parte de 10s estu-
dios, lor hermanos son voluntarios reclu- 
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5 tados en clinicas/hospitales especializa- 

dos o en grupos de padres. Las caracteris- 
ticas demograficas de las personas aten- 
didas por clinicas u hospitales privados, 
en cualquier caso, cambian a menudo 
con el tiempo, y las familias que se impli- 

can en grupos de padres o defensores, 
pueden diferir de grupos menos implica- 
dos (Rowitz, 1993). Aunque ocurre de 
forma ocasional en 10s estudios de fami- 
lias, 10s investigadores han empleado 
bases de datos mas grandes, epidemiolo- 
gicas (p.e. el uso de Seltzer y Greenberg, 
de 2001, del Estudio Longitudinal de 
Wisconsin), la mayor parte de 10s estudios 
son limitados en tamatio y potencialmen- 
te no representativos. De forma similar a 
10s de otras areas, 10s investigadores 
sobre hermanos han sido culpables de 
"tomar lo que han podido" en terminos 
de participantes en la investigacion, y 10s 
efectos de esta estrategia de investiga- 
cion no estan claros. 

Considerar que hermanos incluir como 
participantes en la investigacion 

Las familias a menudo tienen mas de un 
hermano sin discapacidad. En concreto 
en la investigacion sobre hermanos adul- 
tos, la mayor parte de 10s investigadores 
examinan al hermano que tiene mas con- 
tacto o una relacion emotional mas cer- 
cana con el hermano o hermana con dis- 
capacidad. Dichos estudios nos han infor- 
mado sobre la naturaleza "de genero" 
del cuidado entre hermanos adultos, de 
como las hermanas, en oposicion a 10s 
hermanos, se implican generalmente mas 
en el cuidado del hermano adulto con 
retraso mental (Orsmond y Seltzer, 2000). 

iHasta que punto se generalizan estos 
hallazgos a otros hermanos en la familia? 
iC6m0 podrian sentirse otros hermanos 
menos implicados y cuales son las relacio- 
nes de esos hermanos con su hermano o 
hermana con discapacidad? iC6m0, 
cuando y por que se han llegado a esta- 
blecer esos patrones familiares? Podrian 
ser necesarios varios enfoques metodolo- 
gicos para extender nuestro estudio de 
relaciones entre hermanos a lo largo de 
la vida, incluyendo: a) estudiar a mas de 
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un hermano del individuo con discapaci- 
dad; b) muestrear de forma sistematica a 
hermanos mayores y menores y c) anali- 
zar las contribuciones de la edad, genero, 
y tamaiio del grupo de hermanos en 10s 
resultados tanto en la infancia como en 
edades posteriores. 

Comprender mejor 10s grupos control- 
con traste 

Hasta la fecha, 10s investigadores sobre 
hermanos no han prestado atencion sufi- 
ciente a 10s grupos de control o de con- 
traste. Muchos investigadores no tienen 
grupo control o de contraste, otros com- 
paran a 10s hermanos de personas con 
discapacidad con 10s que no la tienen, y 
otros emplean grupos de control con dis- 
capacidades diferentes (p.e., hermanos 
de niiios con sindrome de Down y niiios 
con autismo). 

E l  aspecto importante concierne a lo que 
uno quiera saber. De hecho, la mayor 
parte de 10s investigadores se han pre- 
guntado si 10s hermanos de niiios con dis- 
capacidad difieren de 10s nifios de desa- 
rrollo normalizado, per0 tambien son 
pertinentes otras preguntas. Empleando 
una estrategia sugerida para estudios 
familiares de niiios con autismo, uno 
podria examinar 10s efectos de diferentes 
caracteristicas del niiio empleando mas 
de un grupo control o contraste (Seltzer, 
Abbeduto, Krauss, Greenberg y Swe, 
2004). En esencia, 10s diferentes grupos 
control-contraste sirven como grupos 
proximos de niiios que presentan proble- 
mas a sus familias con problemas y expe- 
riencias especificos (Hodapp, 2004). 
Tampoco esta resuelto el grado en que 
las personas con discapacidad que mues- 
tran una conducta concreta reciben dife- 
rentes reacciones cuando ademas tienen 
un diagnostic0 genetico especifico (p-e. 
sindrome de Down). 

Desligar 10s genes compartidos de 10s 
entornos compartidos 

Los hermanos con un mismo progenitor 
comparten la mitad de sus genes y un 
entorno familiar similar. Estadisticamente 
y metodologicamente, jc6m0 puede uno 
desenmarafiar las influencias geneticas 
de las ambientales? Estos aspectos se 
hacen complicados en rasgos complejos, 
como la inteligencia, las influencias gene- 
ticas familiares se hacen mas - no menos- 
pronunciadas cuando 10s niiios se hacen 
mayores (Plomin, y Spinath, 2004). 
Ademas, la carga genetica se ha identifi- 
cad0 en trastornos como el autismo, con 
varios miembros de la familias en el 
"espectro" demostrando versiones mas 
leves de 10s problemas de su hermanola 
(Bolton et al., 1994). Finalmente, en el 
sindrome de X fragil, 10s padres son por- 
tadores del trastorno genetico de su 
hijola y pueden mostrar ellos mismos pro- 
blemas medicos o psiquidtricos no apre- 
ciados (Hagerman y Hagerman, 2004). 

A pesar de estas complicaciones, 10s her-
manos de personas con discapacidad 
pueden presentar oportunidades unicas 
de desligar 10s efectos geneticos de 10s 
ambientales. Para desligar estos factores, 
10s investigadores sobre hermanos debe- 
ran tomar prestado de 10s genetistas de 
la conducta las metodologias necesarias y 
herramientas estadisticas y emplear con 
mas juicio 10s grupos control o contraste. 
Podemos, de cualquier modo, aprender 
mucho del experiment0 natural de her- 
manos de individuos con diferentes disca- 
pacidades. 

tema 2, medida r r r 

En la actualidad, existen pocas medidas 
buenas para evaluar las experiencias y 
relaciones de hermanos cuando un hijo 
tiene discapacidades del desarrollo. Parte 
del asunto implica la relacion dual cuan- 
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do un hermano tiene discapacidad. Por 
una parte, 10s sentimientos y percepcio- 
nes habituales medidas en todos 10s estu-
dios sobre hermanos siguen siendo rele- 
vantes. Como todas las parejas de herma- 
nos, la relacion puede variar en 
calidezlcercania, estatuslpoder, compa-
iiia, afecto, crianza, admiration del y 
hacia el hermano, y conflicto/rivalidad 
(Forman y Burhmester, 1985). Por otro 
lado, otros sentimientos y experiencias 
pueden ser unicos de las personas con 
hermanos con discapacidad. Aspectos de 
vergijenza, orgullo, sobreproteccion, cui- 
dados aiiadidos - incluso de vivir poten- 
cialmente una vida mas plena, mas mati- 
zada - estan todos relacionados con 10s 
hermanos de personas con discapacida- 
des (McMillan, 2005; Swenson, 2005). 
Estos temas rara vez son tocados por las 
medidas de hermanos mas empleadas. 

Ademas, se ha realizado poco trabajo 
sobre 10s distintos niveles de medidas de 
hermanos. Asi, podria examinarse como 
la experiencia de crecer como hermano 
de una persona con discapacidad ha ayu- 
dado o dificultado a la vida de ese her- 
mano o afectado al grado de empatia de 
ese hermano o a su vision de la vida de 
un mod0 mas general. A la inversa, 10s 
investigadores podrian examinar si (y que 
variables lo predicen) 10s hermanos de 
una persona con discapacidad tienen mas 
probabilidades de mostrar niveles mayo- 
res de estres psicologico, enfermedades 
mas frecuentes o mas severas, u otros 
problemas. Uno podria preguntarse tam- 
bien por la relacion entre 10s hermanos, 
como cada miembro (la descendencia con 
y sin discapacidad) conceptualiza la rela- 
cion, y como esa relacion es similar o dife- 
rente a otras relaciones entre hermanos 
en la familia o de otros pares de herma- 
nos en familias donde no hay un miem- 
bro con discapacidad. 

Ademas, aunque algunos investigadores 

han examinado las interacciones herma- 
no-hermano (ver Stoneman, 2001), la 
mayor parte se centran en 10s autoinfor-
mes de sentimientos del hermano sin dis- 
capacidad. En el trabajo futuro, 10s inves-
tigadores tendran que confiar en un 
rango mayor de informantes, incluyendo 
madres, padres, otros niiios de la familia, 
el hermano o hermana con discapacidad, 
profesores y amigos. Los investigadores 
tambien tienen que medir el ajuste -pro- 
pio y con 10s demas- de 10s hermanos, el 
desempeiio en el trabajo y escuela, la 
salud y la capacidad para involucrarse en 
relaciones maritales y parentales. Si  nues-
tras preguntas se refieren al funciona- 
miento general de estos hermanos, pare- 
ce que seran necesarios medidas multi- 
ples de resultados. 

tema 3, perspectivas evolutivas y de 
curso vital I 

Un tercer gran reto implica el estudio del 
desarrollo de 10s hermanos en el tiempo, 
incluso en la edad adulta. Cuando uno de 
10s hermanos tiene discapacidad, pocos 
investigadores han examinado estos cam- 
bios asociados a la edad. Esta falta de 
atencion se ha dado incluso aunque la 
evidencia anecdotica (McHugh, 2003) y 
clinica (Meyer y Vadasy, 1994) sugieren 
que las reacciones hacia un hermano o 
hermana con discapacidad puede variar 
dependiendo de la edad del hermano. 

Un tema relacionado es la perspectiva de 
ciclo vital. Aunque numeros recientes del 
American Journal on Mental Retardation 
(revista Americana de Retraso Mental) y 
otras revistas han examinado el desarro- 
Ilo a lo largo del ciclo vital, han aparecido 
pocos articulos sobre hermanos. Nos que- 
dan, por tanto, muchas preguntas sin res- 
puesta sobre el desarrollo vital de 10s her-
manos y las relaciones entre ellos. iHay 
momentos concretos durante el desarro- 
Ilo -mementos de transicion tanto para el 
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hermano como para la persona con disca- 
pacidad - mas dificiles? iQue  variables 
predicen que herrnanos es mas o menos 
probable que asuman con exito el papel 
de cuidadores en la edad adulta? iC6m0 
interactua la naturaleza, cantidad, y tem- 
poralizacion de la prestacion de servicios 
con las relaciones entre hermanos en la 
edad adulta? Los aspectos evolutivos de 
10s hermanos adultos estan casi sin exa- 
minar, a pesar de que 10s retos para las 
politicas pljblicas se intensifican. 

tema 4, mediadores - moderadores 
111 


En 10s campos de 10s estudios familiares, 
la psicopatologia evolutiva y psicologia 
evolutiva, se presta una atencion crecien- 
te  a 10s mediadores y moderadores. Los 
investigadores deben atender tarnbien a 
estos temas en la investigacion sobre her- 
manos. 

Mediadores 

Los mediadores implican el grado en que 
el itinerario de la variable A a la variable 
C "atraviesa" la variable B. Para dar un 
ejernplo, actualmente se acepta de forma 
amplia que las rnadres que adoptan esti- 
10s de vida mas "activos" de solucion de 
problernas es menos probable que se 
depriman y mas probable que afronten 
bien la crianza de un nifio con discapaci- 
dad. ~Has ta  que punto estan las reaccio- 
nes de 10s hermanoslas hacia las personas 
con discapacidad rnediadas por el estilo 
de afrontamiento de su madre? iHay 
otras variables rnediadoras relacionadas 
con 10s padres, familias o servicios recibi- 
dos? 

Moderadores 

Los rnoderadores implican el grado en 
que un efecto se presenta solo cuando 
otra variable especifica esta presente o 

ausente. Por ejernplo, pueden darse dife- 
rentes relaciones cuando el progenitor 
objetivo del ni i io con discapacidad es una 
madre o u n  padre (Hastings y Brown, 
2002). En 10s estudios sobre hermanos, el 
papel clave de 10s moderadores- basado 
en el genero del herrnano de hombre 
versus mujer con discapacidad- la etnia, o 
residencia rural o urbana - se cornpren- 
den de forma muy pobre. Sabemos tam- 
bien poco sobre 10s efectos en 10s resul- 
tados de 10s hermanos de las diferentes 
estructuras familiares (relacionadas con 
el orden de nacimiento, la diferencia de 
edad o el numero de hijos de la familia) o 
diferentes dinamicas familiares (p.e., la 
forma en que algunas familias son abier- 
tas o cerradas en sus estilos de comunica- 
cion). 

A mayor escala, parecen necesarios estu- 
dios multi-lugar. Otros enfoques prome- 
tedores implican examenes epidemiolo- 
gicos de registros administrativos (p.e., el 
uso de datos administrativos relaciona- 
dos con las familias para examinar las his- 
torias medicas y de salud de 10s hermanos). 

tema 5, temas culturales y subcultu-
rules 11 

Hasta la fecha, la mayor parte de estudios 
de familias se han centrado en familias 
euroamericanas, de clase media. El 
ernpleo de solo estas farnilias caracteriza 
tarnbien 10s estudios de herrnanos con 
discapacidad, aunque esto esta cambian- 
do  de forrna gradual. 

En el context0 de hermanos, seven temas 
culturales y subculturales importantes. En 
muchas sociedades, 10s hermanos son 10s 
cuidadores principales de 10s niiios 
Weisner y Gallimore, 1977). El papel del 
hermano esta, probablernente, menos 
valorado en la cultura estadounidense, 
aunque es irnportante. Ademas hay 
muchas diferencias entre subculturas 



dentro de la sociedad estadounidense. 
Por ejemplo, 10s porcentajes de adultos 
con discapacidad que viven en el domici- 
lio familiar (como opuesto a apartamen- 
tos independientes hogares grupales) es 
mayor en las poblaciones latinas que en 
las anglosajonas, y mucha de la discusion 
en 10s circulos farniliares trata el papel en 
10s grupos latinos del familismo, o fuertes 
lazos e identificacion familiar. Aun debe 
examinarse, en cualquier caso, de forma 
adecuada, como esos sentimientos y per- 
cepciones sobre la farnilia se relacionan 
con las percepciones, acciones o corn-
prension de 10s hermanos. 

perspectivas equilibradas positivas y 
negativas I I 

El tema final se refiere a una representa- 
cion equilibrada. Durante varias decadas, 
la investigacion sobre familias se ha des- 
crito de forma precisa como centrada 
mas en resultados negativos que en 10s 
positivos. lncluso ahora, hay quienes han 
defendido que la investigacion sobre 
familias en discapacidad se caracteriza de 
forma mas precisa como de orientacion 
"rnenos negativa" mas que en aspectos 
positivos per se (Helff y Glidden, 1998). 

De nuevo, las tendencias en el campo 
mas amplio de la psicologia pueden ayu- 
dar a 10s investigadores sobre hermanos. 
Perterson y Seligman (2004) han propues- 
to recientemente un sistema de puntos 
fuertes de caracter. Estos incluyen la cre- 
atividad, apertura de mente, amor al 
aprendizaje, amabilidad, honestidad, 
liderazgo, humildad, esperanza (optimis- 
mo), espiritualidad y gratitud. Aunque se 

puede argumentar que la naturaleza y 
numero exacto de puntos fuertes, las 
caracteristicas positivas de personalidad 
existen claramente y estan sujetas a cam- 
bios, basados en las experiencias vitales. 

Si 10s puntos fuertes de las personas son 
maleables basados en las experiencias de 
las personas, jmostraran 10s hermanos de 
personas con discapacidad mayores nive- 
les de puntos fuertes especificos? Corno 
apunto Dykens (2005), varios puntos 
fuertes son probablemente elevados en 
10s hermanos de personas con discapaci- 
dad, aunque 10s resultados positivos reci- 
ben poca atencion en la mayoria de estu- 
dios sobre hermanos (Glidden y 
Schoolcraft, en prensa). lncluso en el 
estudio original de Grossman (1972), casi 
la mitad de 10s hermanos describian sen- 
tirse mas abiertos, tolerantes con las dife- 
rencias y centrados en aspectos mas signi- 
ficativos de la vida como resultado de 
tener un hermano con discapacidad. 

Quedamos, por tanto, en un campo en 
expansion, con pistas de estudios de ayer 
y de hallazgos del maiiana. Por supuesto, 
10s investigadores deben prestar mayor 
atencion a 10s metodos, medidas perspec- 
tivas evolutivas y vitales, mediadores-
moderadores, cultura y perspectivas mas 
equilibradas. Al mismo tiempo, de cual- 
quier modo, existen puntales criticos 
para una nueva era de investigacion 
sobre hermanos. Esperamos que este arti- 
culo- y 10s otros articulos de esta seccion 
especial- potencien una agenda mas 
completa, mas elaborada de investiga- 
cion en lo relativo a 10s hermanos de las 
personas con discapacidad. 
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