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El presente trabajo trata sobre los hermanos de nifos con discapacidad y
su ajuste psicolégico. El hecho de ser hermano de un nifio con discapaci-
dad ¢influye en su ajuste emocional? ;qué estudios e investigaciones exis-
ten al respecto? Para contestar a estas preguntas, se ha dividido este estu-
dio en tres etapas. En la primera parte se realiza un analisis bibliométrico
sobre la documentacion encontrada para comprobar el estado actual de la
investigaciéon de hermanos de nifios con discapacidad. Posteriormente se
hace una revision teérica del tema, haciendo alusién a diferentes estudios
que investigan distintas variables que pueden estar influyendo para el desarrollo
de un sano y buen ajuste psicolégico de los hermanos de nifios con discapacidad.
Por ultimo se describen unas pautas generales a tener en cuenta que influyen y
favorecen el ajuste psicolégico y emocional de los hermanos de las personas con
discapacidad intelectual.

resumen

PALABRAS CLAVE: hermanos, ajuste psicolégico, ajuste emocional, discapaci-
dad, programa de apoyo.

This paper deals with siblings of children with intellectual disabilities and
their psychological adjustment. Being brother/sister of a child with disabil-
ities, does it influence in emotional adjustment? What studies and
research are there? To answer these questions, this paper has been divid-
ed into three parts. In the first section it makes a bibliometric analysis to
verify the current status of research on siblings of children with disabilities.
Then it is a theoretical review of the topic, referring to various studies
investigating different variables that may be influencing the development
of a healthy and psychological adjustment of siblings of children with disabilities.
Finally, it describes some general guidelines to keep in mind the factors that
influence and promote psychological and emotional adjustment of the brothers
of people with intellectual disabilities.
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KEYWORDS: Siblings, psychological adjustment, emotional adjustment, disabi-
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presentucion del fema m m m

La influencia de tener un hermano con
discapacidad, y el cobmo afecta a su bie-
nestar psicolégico, es un tema que se ha
estudiado poco y con resultados contra-
dictorios. Muchas investigaciones mues-
tran que no es el hecho en si de tener un
hermano con discapacidad en la familia
lo que va a influir en el ajuste emocional
de un hermano, sino que el ajuste psico-
l6gico va a depender de otros muchos
factores que van a actuar como factores
de riesgo o de proteccién de cara a un
sano desarrollo emocional. La intencién
de este estudio es tratar de identificar
estas variables para poder trabajar sobre
ellas. Asi mismo, son de gran importancia
las necesidades que los hermanos, por el
hecho de ser hermanos de niflos con dis-
capacidad, tienen. Identificarlas y solven-
tarlas, ayuda y contribuye a un adecuado
ajuste psicologico. Por tanto, los servicios
especializados en hermanos de nifios con
discapacidad son importantes para mejo-
rar la calidad de vida de ellos mismos, de
sus hermanos y del entorno familiar.

objetivos y metodologic m m m

Tradicionalmente se ha creido que el
hecho de tener un hermano con discapa-
cidad hacia que se fuera mas susceptible
de sufrir trastornos y desajuste psicologi-
co (Lizasoain, 2007). El objetivo de este
articulo es analizar el estado de la cues-
tién, qué estudios justifican dicha afirma-
cion, en qué condiciones y, si es asi, resal-
tar cuales son los factores que estan influ-
yendo para asi poder intervenir sobre
ellos dando, finalmente, unas pequenas
pautas sobre qué variables hay que tener
en cuenta para crecer con un adecuado y
sano ajuste emocional y psicoldgico.

En una primera fase se realiza una

recopilacion y seleccion de estudios refe-
rentes al ajuste psicolégico de hermanos
de nifios con discapacidad. Partiendo de
esta seleccion y para comprobar cémo
estd el panorama actual en la investiga-
cion referente a este tema, se realiza un
analisis bibliométrico. La segunda fase ha
consistido en extraer las principales con-
clusiones de los estudios e investigacio-
nes mas relevantes que existen al respec-
to. Finalmente, en una tercera fase se
sugieren unas pequefias pautas o conse-
jos para facilitar un adecuado bienestar
psicolégico de los hermanos de personas
con discapacidad.

undlisis bibliométrico m m m

Procedimiento

Para comenzar se ha realizado una
busqueda de articulos en las bases de
datos mediante el uso de fuentes de revi-
siones sistematicas y metabuscadores de
evidencia de alta calidad. Para buscar
estudios y articulos originales se han uti-
lizado bases de datos sanitarias y sociales.
Se han usado descriptores y palabras
clave de busqueda relacionados con el
tema de estudio. Para limitar el nimero
de referencias utiles se han utilizado fil-
tros relacionados con el afo de publica-
cion (después del afo 1990), el idioma
(inglés o espafiol), y se han desestimado
aquellos no relacionados especificamente
con el tema del trabajo, mediante la lec-
tura de los resimenes que ofrecian las
bases de datos. Para la busqueda en la
Web se han consultado las paginas crea-
das por entidades expertas en el tema:
universidades, asociaciones, etc. La meto-
dologia de esta busqueda ha consistido
en la revisién de las paginas Web buscan-
do estudios, manuales o programas cen-
trados en el tema del trabajo. También se
ha efectuado una busqueda en publica-
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ciones periodicas especializadas que de
forma especifica tratan el tema de los
hermanos y/o familias de personas con
discapacidad.

Las palabras clave que se han utilizado son:

e “Siblings” AND “Mental Retardation”
AND "“Psychological Adjustment” or
“Emotional Adjustment”.

e “Hermanos” Y "Discapacidad intelec-
tual” Y “Ajuste psicolégico” o “Ajuste
emocional”. Se han utilizado estas dos
palabras indistintamente para aumen-
tar los resultados de la busqueda, uti-
lizdandose ambas como sinénimos en
el significado que se les da en el pre-
sente articulo.

Las acotaciones utilizadas han sido:

e La fecha de busqueda reduciéndola
desde 1.990 hasta el 2.008.

e El idioma de publicaciéon: Unicamente
se han seleccionado articulos en inglés
y espanol.

e La literatura gris no se ha incluido en
la revisiéon realizada (wikipedia, etc.).

Fuentes utilizadas

La informacién recogida en el estudio
se ha obtenido a través de las siguientes
fuentes:

¢ Bases de datos especializadas.

e \Web, libros y guias practicas.

e Articulos de revistas especializadas.
a) Busqueda en bases de datos

Para el analisis bibliométrico y la revi-
sion bibliografica, se ha recogido
informacion documental en bases de
datos y buscadores especificos (ver
Tabla 1).

Tabla 1. Resultados de la busqueda

Medline (Pudmed) Creada por la Biblioteca Nacional de Medicina de EEUU (National Library of Medicine). Recoge 38 28
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubme informacién del Index Medicus, Index to Dental Literatute y del International Nursing Index.
d/
Biblioteca Cochrane Contiene la informacién mas fiable y completa sobre los efectos de la atencion sanitaria. 0 0
http://www.update- Revisiones sistematicas, ensayos clinicos, evidencias, etc.
software com/publicati p
Exceptional Child Education Editada en CD-ROM y actualizada trimestralmente, recoge informacién especializada en 4 0
Resources educacion y desarrollo de personas con caracteristicas especiales, con interés especifico hacia
http://www.ovid.com/site/products/fi  superdotados y discapacitados.
eldguide/ecer/About Excepctional
Child_Edu_jsp
Busc@pacidad Facilita la busqueda de informacién en los principales sitios Web en castellano sobre 1 0
http:/sid.usal.es/buscapacidad.asp discapacidad a través del buscador Google. Las blsquedas se realizan de manera simultanea en

sitios Web como: SID, ASPACE, AUTISMO ESPANA, CERMI CNSE, COCEMFE, FEAFES,

FEAPS, FIAPAS, ONCE, CEAPAT, IMSERSO, etc.
Servicio de Informacién sobre Se configura como una red puesta en funcionamiento por el Ministerio de Trabajo y Asuntos 10 registros:
Discapacidad (SID) Sociales y la Universidad de Salamanca para el establecimiento y desarrollo de un sistema de Guias: 5 3 guias
http://sid.usal.es informacion estatal, publico, libre y gratuito sobre discapacidad. Articulos :3
Diseases, Disorders & Related Completa base de datos sobre salud dirigida tanto a personas no expertas en el tema, como a 0 0
Topics investigadores sobre los cuidados profesionales entre otras cuestiones.
http:/mic.ki.se/Diseases/index.html
ERIC Creada por ARC Proffessionals Services Group. Recoge referencias bibliograficas de unas 775 6 5
http://www eric.ed.gov/ publicaciones periddicas y literatura técnica en general en el campo de la educacion desde 1.966.
Abledata Proporciona informacion objetiva sobre productos de ayuda tecnolégica y equipos de 0 0
http://abledata.com/ rehabilitacion disponibles de fuentes nacionales e internacionales.
Discretionary Grants and Contracts El Directorio discrecional de proyectos apoyados por OSEP bajo IDEA esté disponible en linea como una
Dal SE] base de datos que incluye cerca de 1.100 proyectos. 0 0
http://www ed.gov/fund/data/award/
grntawd.html
Publicaciones especializadas: Siglo Cero

7 7

Guias y manuales buenas practicas FEAPS 3 1
Totales 69 44




b) Busqueda en la Web

Se han consultado diversas paginas de
distintas entidades relacionadas con el
campo de la discapacidad y de la
Atencién Temprana. Paginas de
Universidades, asociaciones y entida-
des (ver Tabla 1).

¢) Busqueda en publicaciones periddicas
especializadas

También se han recogido articulos de
publicaciones especializadas como la
revista Siglo Cero, perteneciente a la
Confederacion Espafiola de
Organizaciones a favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual (FEAPS). El
procedimiento de busqueda se ha reali-
zado clasificando los articulos encontra-
dos relacionados con el tema a través de
los indices de la revista. Se descarté la
busqueda de articulos de otras publica-
ciones periddicas en lengua espafiola por
considerarlas no especializadas en el
tema y de menor rigor metodolégico.

Resultados

De las distintas bases de datos y busca-
dores se han encontrado una serie de
articulos, de los que se han eliminado
muchos de ellos por duplicacién, o no
corresponder realmente al tema que nos
ocupa. En la Tabla 1 aparecen los resulta-
dos de las busquedas, en donde aparecen
un total de 69 referencias, de los cuales
después de desechar algunos de ellos,
han quedado un total de 44 referencias
bibliograficas, dedicadas al ajuste emo-

cional y psicolégico de los hermanos de
nifos con discapacidad. De estas 44 refe-
rencias 4 son guias practicas y 40 son arti-
culos de revistas especializadas. De estos
ultimos, se han analizado los Abstract y
se ha realizado un estudio de los mismos,
atendiendo a datos como la productivi-
dad por afos, por paises, por discapaci-
dades, etc.

A) Analisis de productividad.
Publicaciones por anos

En los ultimos afios, se puede observar
un interés creciente en el tema de los her-
manos de personas con discapacidad.
Pero es a partir del aino dos mil, cuando
se aprecia claramente un aumento consi-
derable en la produccién de literatura
referente a hermanos de personas con
discapacidad (Figura 1). Una posible
explicaciéon de este retraso puede deber-
se a que los estudios anteriores estaban
centrados principalmente en la madre, y
la implicacion que supone el hecho de
tener un hijo con discapacidad, excluyen-
do de la investigacién casi totalmente a
padres, familia extensa y hermanos
(Stoneman, 2006)).

No obstante, a pesar de este avance,
siguen siendo pocos los estudios que se
dedican a este tema, siendo un campo
nuevo y un tema emergente, que
comienza a dar sus frutos. La aparicion en
los préximos anos de nuevos estudios y
hallazgos desde la investigacién puede
ser fundamental para mejorar tanto el
conocimiento como la aplicacién de
intervenciones efectivas.
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Figura 1. Numero de publicaciones por aiho desde 1990

B) Produccion de publicaciones por
paises

De los diez paises encontrados, el que
ha realizado un mayor nimero de publi-
caciones es Estados Unidos con un 44 %
de las publicaciones (Figura 2). Le sigue
Espafia con un 20%; y en tercer lugar se
encuentra el Reino Unido con un 10 % de
las mismas, seguido del resto de paises,
siendo los que menos publicaciones han
realizado Finlandia, Argentina y Bélgica.

Es importante aclarar que el puesto
que tiene Espafa (aparece en segundo
lugar con un 20 % de las publicaciones)
podria prestarse a error, ya que la gran
mayoria de las publicaciones espafolas
son traducciones de articulos publicados
en Estados Unidos, por tanto estos articu-
los (seis en total) se han contabilizado
dos veces, una por USA, ya que su origen
y autores son norteamericanos y apare-
cen originalmente publicadas en revistas
americanas, y la otra por Espafia ya que
aparecen también publicados (traduci-

dos) en revistas espaiolas. Y puesto que
de lo que se trata en este apartado es
comprobar el nimero de publicaciones
por paises independientemente de si son
articulos traducidos o no, se decide con-
tabilizarlos. No obstante, el hecho de que
en Espafna se publique sobre este tema
(aunque sean muchas de estas publicacio-
nes traducciones del inglés) podria consi-
derarse como un indicador del creciente
interés por incorporarse y desarrollarse
dentro del tema de la investigacion en
discapacidad.

Hay que recalcar la variedad de paises
que han publicado articulos referentes al
ajuste psicolégico de los hermanos de
nifos con discapacidad. Cada pais tiene
una cultura determinada, con unos valo-
res e ideas, adaptadas a los entornos en
los que se desarrolla. La cultura de las
relaciones entre hermanos que cada pais
posea, sera critica para comprender a los
hermanos de los nifios con discapacidad
(Weisner, 1993).
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Figura 2. Produccién por paises
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C) Producciéon por revistas especiali-
zadas

de publicaciones tiene sobre hermanos
de personas con discapacidad con un
18%, seguido de la “Journal of Autism
and Developmental Disorders” con un
15% de las publicaciones, y en tercer

Se han encontrado un total de 16 revis-
tas especializadas que han publicado
algun articulo sobre hermanos de nifios

con discapacidad (ver Figura 3). Cabe des-
tacar que la mayoria de las revistas son de
Estados Unidos. Pero la revista espaiola
“Siglo Cero” es la que mayor porcentaje

lugar se encuentran la “American Journal
of Mental Retardation” y la “Journal of
Intellectual Disability Research” ambas
con un 13% de las mismas.

Figura 3. Publicaciones de revistas especializadas
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O American journal of mental retardation

B Child: Care, Health and Development

8 Family Relations

0 Harvard review of psychiatry

B Journal of Autism & Developmental Disorders

B Journal of Abnormal Child Psychology

B Journal of the American Academy of Child & Adolescent Psychiatry

O The Journal of Child Psychology and Psychiatry and Allied Disciplines
B Journal of family nursing

B Journal of Intellectual Disability Research

B Journal of Intellectual & Developmental Disability

O Journal of Mental Deficiency Research

B The Journal of Pediatric Nursing

B Mental Retardation and Developmental Disabilities Research Reviews
B Research in developmental disabilities
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D) Produccion por discapacidades

Las discapacidades mas investigadas en
estos afios han sido los Trastornos del
Espectro Autista y el Sindrome Down (ver
Figura 4). Los menos estudiados han sido
la paralisis cerebral, y sindromes de
“recientes” causas conocidas, como el
Sindrome X- Fragil.

E) Analisis por tipo de estudios

Para facilitar la categorizacion de los
resultados de la busqueda se han clasifi-
cado las referencias encontradas segun el
tipo de estudio o publicacion: revision sis-
tematica, estudio comparativo controla-
do, estudio longitudinal, estudio descrip-
tivo, articulos de opinion de expertos y
guias de recomendacién.

Los resultados encontrados han sido
que los estudios mas destacados son los
estudios comparativos, en los que se com-
para alguna discapacidad (o varias) con
un grupo control. De estos se encuentran
un total de 15, habiéndose encontrado

11 en Medline, 3 en Ericy 1 en Siglo Cero.
Estos estudios a pesar de ser los mas
numerosos, son los que mas criticas meto-
doldgicas han recibido (Hodapp, Glidden
y Kaiser, 2006). Muchos de estos estudios
no tiene grupo control, otros hacen estu-
dios comparativos de hermanos de perso-
nas con discapacidad y sin discapacidad,
otros emplean grupos de control con dis-
capacidades diferentes (p. ej. Sindrome
Down y autismo). En segundo lugar, se
encuentran los estudios descriptivos que
se centran en una sola discapacidad, de
los cuales se han encontrado 7 referen-
cias todas en Med-line; seguidos de los
estudios de opinion también con 7 refe-
rencias (6 en Siglo Cero y 1 en Eric). En
tercer lugar se encuentran los estudios
longitudinales y los predictivos ambos
con 4 estudios encontrados en Med-line.
Donde se ha encontrado un menor
numero de articulos ha sido en las revi-
siones sistematicas, donde solamente se
ha encontrado 1 en la base de datos
Med-line.

Figura 4. Estudio por el tipo de discapacidad

20

O Trastorno del espectro
autista

B Sindrome down

15

O Retraso mental

10

O Trastornos del lenguaje

B X fragil

O Paralisis cerebral



Conclusiones del estudio bibliométri-
co

Desde el afio 1972, en el que Grossman
publicé un estudio sobre hermanos en
edad universitaria, se ha avanzado consi-
derablemente en el niumero y calidad de
las publicaciones que se han desarrollado
en estos anos. No obstante, la investiga-
cion en este campo sigue infradesarrolla-
da (Hodapp, Glidden y Kaiser, 2006). Por
tanto, es necesario un mayor conocimien-
to sobre como apoyar a los hermanos de
nifos con discapacidad, de forma que
mejoren sus posibilidades de crecer como
adultos psicolégicamente sanos, con rela-
ciones interpersonales firmes y positivas
(Stoneman, 2006); y ese conocimiento
debemos ir adquiriéndolo segun el
campo de la investigacién sobre discapa-
cidad y hermanos vaya madurando.

A pesar del incremento de investiga-
ciones en este campo, aspectos metodo-
l6gicos como el tamafio de las muestras,
aspectos de medida, perspectivas vitales,
etc.... son retos que se nos plantean para
un futuro, y que deben ser tenidos en
cuenta en investigaciones posteriores.

Es necesario resaltar que aunque las
potencias como Estados Unidos e
Inglaterra son las que siempre han estado
mas avanzadas en el tema de la discapa-
cidad, es un importante dato el desarro-
[lo que nuestro pais estad teniendo en los
ultimos afios en materia de discapacidad.
Cabe decir que la gran mayoria de articu-
los publicados en Espafa son traduccio-
nes del inglés, por tanto sus autores e
investigadores pertenecen a los dos pai-
ses mas desarrollados en este campo,
pero el hecho de disponer de esta infor-
macion para los profesionales y todo
aquel interesado en el campo es un dato
a favor del progreso, e invita a que los
investigadores espafioles realicen estu-
dios con un adecuado nivel metodolégi-
co dentro del &mbito de la discapacidad.

principdles uportuciones de los esfu-
dios revisudos m m m

Trabajos previos

El ser hermano de un nifo con disca-
pacidad ha venido asociado a una mayor
vulnerabilidad psicolégica y probabilidad
de desajuste. Es decir, el ser un hermano
de un nifio con discapacidad hacia que
hubiera una mayor probabilidad de
manifestar una conducta desadaptada y
desajustada (Stoneman, 1998). Las inves-
tigaciones que existen al respecto se han
centrado en numerosas variables como:
las de tipo psicologico (autoconcepto fra-
terno, locus de control, etc.), el tipo de
discapacidad, el numero y lugar de her-
manos, etc., encontrandose distintos
resultados en los diferentes estudios,
investigaciones y trabajos.

Variables psicolégicas

En algunas de las investigaciones se
han encontrado que no existen diferen-
cias entre hermanos de nifos con y sin
discapacidad en temas como el autocon-
cepto fraterno (Stoneman, 2006); proble-
mas de conducta (autismo y sindrome
down): Hasting, (2007); depresion y sole-
dad fraterna. (autismo y dafo cerebral),
(McMahon et al., 2001; Kaminsky vy
Dewey, 2002); locus de control y auto-efi-
cacia (Grissom y Borkowski, 2002).

Otra serie de estudios contradicen
estos resultados encontrando diferencias
en sus resultados con respecto a los her-
manos de nifios con y sin discapacidad,
siendo cronolégicamente anteriores en el
tiempo, a los que no encuentran diferen-
cias.

Asi, algunos autores encuentran que si
hay un mayor locus de control (Burton y
Parks, 1994). Otros estudios realizados
con hermanos de nifios con trastorno del
espectro autista han encontrado diferen-
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cias en cuanto a la expresion de mas pro-
blemas de conducta. Por ejemplo, segin
Ross y Cuskelly, (2006) los nifios copiaban
estrategias de sus hermanos con
Trastornos Generalizados del Desarrollo
(TGD) para responder a determinadas
situaciones; por tanto concluyen que los
hermanos con TDG tienen mas riesgo de
internalizar problemas de conducta.

Respecto a los estudios sobre depre-
sion y soledad fraterna, algunos de ellos
si han encontrado mayor depresién entre
los hermanos de nifios autistas (Gold,
1993).

Es preciso sefialar que en los tres estu-
dios donde si se encuentran diferencias
uno evidencia diferencias positivas de los
hermanos de nifos con discapacidad, y
los otros dos que evidencian diferencias
negativas se refieren a autistas. Ante
estos resultados, es necesario realizar
estudios e investigaciones con un mayor
rigor metodolégico y cientifico, ya que
han recibido numerosas criticas (muestras
escasas, metodologias dudosas, etc.).

Otro grupo de investigaciones se han
centrado en las distintas discapacidades,
poniendo de relieve semejanzas y dife-
rencias encontradas comparandolas con
hermanos de nifos sin discapacidad y
entre las propias discapacidades.

Tipos de discapacidades

Sindrome Down:

Muchos de los estudios no han encon-
trado diferencias significativas en medi-
das de ajuste en hermanos de personas
con sindrome Down con respecto a her-
manos sin discapacidad. Cuskelly y Gunn
(2006), encontraron estos resultados,
concluyendo que tener un hermano con
sindrome Down no es indicador de un
pobre ajuste psicolégico. Otros estudios
en esta linea vienen mostrando un ade-
cuado ajuste de este colectivo (Rodriguez

et al.,, 1993; Kraemer y Blacher,2001;
Hastings y Taunt, 2002).

Autismo:

Segun algunos autores el autismo si
que plantea una amenaza para el bienes-
tar psicosocial de las familias, porque las
caracteristicas conductuales de este tras-
torno pasan factura incluso a los sistemas
familiares mas fuertes (Seltzer, Krauss,
Orsmond y Vestal, 2000).

Para comprobar si el autismo realmen-
te era una amenaza como tal para el ajus-
te emocional y psicolégico, se comenzé a
comparar con otras discapacidades. En
uno de estos estudios se comparé a her-
manos de nifos autistas y Sindrome
Down con grupo control, concluyendo
que las relaciones de los hermanos de los
nifos con autismo eran menos intimas, y
una menor conducta prosocial, pero tam-
bién reflejaron tener una gran admira-
cion por sus hermanos, menor numero de
peleas y una menor actitud competitiva
que los hermanos de nifios sin discapaci-
dad (Kaminsky y Dewey, 2001).

En Bélgica, Verté, Roeyers y Buysse
(2003), realizaron un estudio con autismo
de alto rendimiento, llegando a la con-
clusion que entre nifos de 6 y 11 afios
habia un aumento de los problemas de
conducta en los hermanos varones. Las
hermanas, en cambio, tenian una alta
competencia de si mismas. Entre los 11y
16 anos las hermanas tenian un auto con-
cepto mas positivo relacionando el auto
concepto de si mismo con las cualidades
sociales.

Por tanto, hay un grupo de autores
qgue concluyen que el tener un hermano
con autismo tiene un mayor riesgo de
resultados psicosociales y conductuales
negativos, que con nifios normales o con
otras discapacidades (Fishman, Wolf,
Ellison y Freeman, 2000; Hastings, 2003;



Rivers y Stoneman, 2003). En cambio,
otro grupo de autores concluye que el
tener un hermano autista genera resulta-
dos psicoldgicos y emocionales positivos,
siendo su ajuste emocional adecuado
(Bruma y Schweitzer, 1990; Harris, 2001;
Turnbull, Brown y Turnbull, 2004).

No obstante, estos resultados tan con-
tradictorios parecen indicar que el autis-
mo en si no es una variable que influye
en el ajuste psicoldégico de los hermanos
de nifios con autismo, nos debemos pre-
guntar ¢cudles son los factores que estan
influyendo, modulando el adecuado ajus-
te emocional y psicolégico de los herma-
nos?. Tratando de responder a esta pre-
gunta surgen estudios comparativos
como el de Macas y Reeve, (2007), en el
gue concluyen que en entornos normali-
zados, cuando no hay factores de riesgo,
no existen diferencias entre hermanos de
chicos con autismos y hermanos de nifios
sin discapacidad en desarrollo psicosocial
y emocional. Y como era previsible los
lazos familiares fuertes aparecen como
facilitadores de un ajuste saludable en
hermanos de autistas (Kaminsky y Dewey,
2002).

La pregunta es: ;cuales son estas varia-
bles que estdn modulando el ajuste psi-
cologico de los hermanos? ¢y qué facto-
res estdn mediando que puedan conside-
rarse factores de proteccién?. La identifi-
cacién de los mismos es una puerta para
guiar futuras intervenciones con herma-
nos.

Otras variables

Teniendo en cuenta otras variables, se
han realizado estudios en los que el ser
hermano mayor en una familia con un
hijo con discapacidad muestran menos
problemas, ya que éste no representa un
modelo de identificacion (Kénig, 2001). Y
ademas han tenido un periodo de apego
hacia sus padres sin que la discapacidad

esté presente hasta el nacimiento del
nifo con discapacidad, lo que parece
actuar como factor de proteccion y facili-
tador para un ajuste adecuado. Asi, los
hermanos mayores son mas conscientes
de lo que conlleva la discapacidad vy les
hace ser mas maduros y responsables.

De estudios de este tipo se deduce que
los hermanos menores tienen mas riesgo
de presentar problemas de adaptacion
psicosocial que los hermanos mayores
(Fishman, Wolf, Ellison y Freeman, 2000;
Dodd, 2004). No obstante pasado el
periodo en el que alcanza en su desarro-
llo al hermano con discapacidad, puede
aportarle madurez “acelerada”, circuns-
tancia que puede ser fuente de estrés
pero que, a la larga, se considera positiva
para su desarrollo personal (Dunn y
McGuire, 1992; Burke y Montgomery,
2000; Hames, 2005).

Por tanto el lugar que se ocupa como
hermano en la familia y los lazos familia-
res aparecen asociados al funcionamien-
to psicolégico de los hermanos
(Rodriguez, Geffken y Morgan, 1993).

Otro factor importante que se ha estu-
diado para determinar el ajuste psicolo-
gico es el asociado con la escolarizacion
del hermano con discapacidad en el
mismo centro que el hermano mayor.
Estos van a tener que enfrentarse a
determinadas situaciones que pueden
causarles ansiedad, a sentirse diferentes a
los demas, a tener que asumir el rol de
cuidadores, ayudar al hermano, dar la
cara por el hermano con discapacidad en
determinadas situaciones y dar explica-
ciones a companeros (Lizasodin, 2007).

El nimero de hermanos de una familia
también condiciona un buen ajuste psico-
l6gico. Las investigaciones al respecto
indican que tener mas de un hermano sin
discapacidad facilita la adaptacién a la
discapacidad, experimentando menor
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presion, ansiedad, verglUenza, etc. "Al
tener mas de un hermano los nifios pue-
den relacionarse, identificarse, apoyar y
repartir tareas” (Lizasoain, 2007).

Y no podemos olvidar la personalidad
y el temperamento de los hermanos que
influye de manera importante en la
adaptacion (Minnes, 1999).

Aportaciones de la literatura actual

Después de investigar durante afios
sobre los efectos negativos que un nifio
con un hermano con discapacidad pueda
tener en su ajuste emocional y psicolégi-
co, se ha comenzado a estudiar también
los efectos positivos que inciden en los
hermanos. Asi, segun Dykens (2006), les
hace ser mejores personas, pacientes,
tolerantes, mas empaticos, mayor sentido
de la justicia social y defensa de quienes
lo necesitan, proteccidon-soporte, lealtad,
comprension implicita y aceptacién de la
diferencia.

En estos ultimos afos se ha dado un
paso mas y se estd relacionando con las
dimensiones de calidad de vida, en con-
creto con la dimensiéon de bienestar psi-
colégico familiar (Ryff, 1989; Deiner,
Oishi y Lucas, 2003). En esta parcela,
Seltzer, Greenberg, Floyd y Hong (2004)
han demostrado que las diferentes
dimensiones de bienestar psicolégico
estan asociadas con estilos especificos de
afrontamientos de la madre. Debemos
tener presente que otros factores mater-
nos como la edad o la personalidad jue-
gan también un papel importante.
Dentro de esta ultima, un factor impor-
tante es el locus de control interno, que
actua como un potente moderador del
estrés. Los padres con un locus de control
interno tienden a adaptarse mejor y a
buscar mas activamente atencién para
sus hijos (Affleck, Allen, McGrade vy
McQueeny, 1985).

Desde el Modelo de estrés y afronta-
miento, se han realizado estudios que
demuestran que “madres con estilo de
afrontamiento centrados en los proble-
mas se manejan mejor que aquellas con
estilos de afrontamiento emocional”
(Won, Greenberg, Seltzer y Krauss, 2003).

Las investigaciones muestran la exis-
tencia de una relacion directa entre el
ajuste psicosocial de los hijos y las actitu-
des y caracteristicas personales de sus
padres (Hassall et al., 2005; Giallo y
Gaviria, 2006). Caracteristicas como una
adecuada autoestima, tener un buen
autoconcepto para que no interfiera en
el proceso educativo de los hijos (Higgins,
Bailey y Pearce, 2005; Emerson, Hatton y
Llewellyn, 2006), o un apoyo social ade-
cuado y rico son variables que influyen
sobre el bienestar y la salud de los padres
y de toda la familia.

Partiendo de las investigaciones reali-
zadas, se percibe una tendencia a ver qué
variables son predictoras del ajuste psico-
l6gico de los hermanos de nifios con dis-
capacidad. Asi en un estudio de herma-
nos de Giallo y Gaviria- Payne (2006),
encontraron que una relacion adecuada
entre padres era un fuerte predictor del
ajuste psicoldgico de hermanos de nifios
con discapacidad. En concreto variables
como el estado socioeconémico, el tener
un grupo de apoyo, el manejo del estrés
de los padres, el tiempo de dedicacién y
rutinas familiares, resolucién de proble-
mas y comunicacion, son predictores mas
fuertes del ajuste psicolégico que la pro-
pia discapacidad.

En los estudios que se han realizado
del apoyo social se ha comprobado que
éste actuaba como moderador del impac-
to de la severidad del autismo disminu-
yendo los problemas de ajuste psicolégi-
co (Hasting, 2003). Asi, el apoyo social
aparece como un factor de protecciéon
ante el estrés en familias con un hijo con



discapacidad, especialmente el apoyo
informal (Beckman y Pokorni, 1988;
Dunst y Trivette, 1992) que debe contem-
plarse como estrategia de afrontamiento.

Por tanto, el apoyo informal, el locus
de control interno y las habilidades de
resolucion de problemas, actian también
como variables protectoras en familias de
hijos con discapacidad (Badia, 2002).

ulyunus sugerencius cluve m mm

Variables que influyen en el ajuste
psicoldgico de los hermanos de nifRos
con discapacidad

A partir de todo lo expuesto resumi-
mos las variables que se han investigado
y pueden estar influyendo en el ajuste
psicolégico de los hermanos en funcion
de si se dan o no y del grado en que se
den. De todas ellas, habra algunas que no
son modificables tales como:

e El tipo de discapacidad (grado de
afectacion,..).

e El género tanto de la persona como
del hermano con discapacidad.

e La edady la diferencia de edad entre
hermanos.

e El n° de hermanos.

e El lugar que se ocupa en la familia
(hermano mayor, menor).

e Escolarizacion en el mismo centro que
el hermano con discapacidad.

e El temperamento y la personalidad.

e El estado socioecondmico, religion,
cultura.

Y otras en cambio que si se pueden tra-
bajar y mejorar como:

e Lazos afectivos familiares.
e Apoyo social. Apoyo informal.
e Capacidad para resolver problemas.

e Capacidad de afrontamiento del estrés
de los padres.

e El estilo de comunicacién

e Las actitudes de los padres.

e El tiempo y las rutinas familiares.

¢ Estilo de funcionamiento padres- hijo.

e Variables psicolégicas (locus de con-
trol,...)

e Grado en que las necesidades perso-
nales de los hermanos estan cubiertas.

Por tanto una intervencion adecuada
iria encaminada a minimizar los efectos
de las variables dificilmente modificables
y a optimizar aquellas que si se pueden
modificar.

Para poder modificar muchas de las
variables y que la intervencion sea eficaz,
debe llevarse a cabo en el nucleo familiar,
es decir con los padres y los hermanos ya
que, como hemos visto, algunos estudios
concluyen que es mas la contribuciéon
parental la que afecta al proceso de ajus-
te que la propia discapacidad. Existen
actitudes y modos de funcionamiento
que estan sirviendo de modelo a los nifios
con y sin discapacidad y sobre estas varia-
bles hay que hacer consciente a las fami-
lias (modelos de afrontamiento del
estrés, de respuesta emocional ante
determinados problemas, solucion de
problemas, respuesta de acciéon, estilos
de comunicacién, grado de cohesion,
etc.). Por tanto, es fundamental trabajar
todos estos aspectos con toda la familia y
no unicamente con los hermanos.

El nivel éptimo que una familia debe
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alcanzar viene reflejado en los doce pun-
tos fuertes de las familias que definen el
funcionamiento familiar (Martinez,
2003), un funcionamiento adecuado de
una estructura familiar que cumpliera
estos puntos fuertes seria una familia con
variables protectoras suficientes para un
adecuado ajuste psicoldgico y emocional.
Por tanto la intervencion familiar deberia
ir encaminada a fomentar los siguientes
puntos fuertes:

e Compromiso en la busqueda del bie-
nestar y del desarrollo 6ptimo de cada
personay del grupo familiar.

e Apreciacion de las cosas grandes y
pequenas que la familia hace bien y
estimulacién para que la hagan.

e Tiempo para estar y hacer cosas for-
males e informales, con la familia.

e Hacer frente y seguir adelante en los
malos tiempos.

e Acuerdo sobre los recursos a utilizar
para satisfacer las necesidades familia-
res.

e Comunicacién positiva.

e Reglas, valores y creencias familiares
que configuran expectativas.

e Estrategias de enfrentamiento ante
los eventos de la vida.

¢ Habilidades de solucién de problemas.
e Optimismo, percepcion de lo positivo.

e Flexibilidad y adaptabilidad en los
roles.

e Equilibrio entre recursos internos y
externos.

Necesidades especificas de los her-
manos

A pesar de que la intervencién con el

nucleo familiar es fundamental, no debe-
mos perder de vista el hecho de que los
hermanos de nifios con discapacidad son
personas con ciertas necesidades que sur-
gen por las experiencias y circunstancias
especiales por las que pasan, distintas de
otros nifios que no tengan hermanos con
discapacidad.

Estas necesidades mas especificas que
manifiestan los hermanos de personas
con discapacidad, y que es necesario
cubrir para un adecuado ajuste psicologi-
co se resumen en las siguientes
(Lizasoain, 2007):

¢ Necesidad de estar informados sobre
la discapacidad de su hermano, su
evolucién, los tratamientos médicos
gque va a necesitar, etc. Darle esta
informacion en un lenguaje claro y
adaptado a la edad del nifio. Los her-
manos perciben que algo pasa y si no
se habla de ello pueden sentirse
excluidos, engafiados, abandonados,
etc. La no satisfaccion de esta necesi-
dad puede traducirse en sentimientos
de angustia, miedo tristeza, ideas
obsesivas con respecto a la muerte,
celos, agresividad, indiferencia, senti-
miento de abandono por parte de sus
padres, conductas desadaptadas que
buscan llamar la atenciéon, sentimien-
tos de verglienza hacia su hermano,
culpabilidad, problemas de suefio, ali-
mentacién, problemas escolares, etc.

e Necesidad de comunicar lo que sien-
ten, expresarlo, ser escuchados, com-
partir sus experiencias y sentimientos,
sentirse comprendidos.

e Ser respetados en su individualidad,
en sus pertenencias personales, en sus
hobbies y diversiones, en sus activida-
des.

e Colaboracién y participaciéon propues-
ta, no impuesta.



e Fomentar las relaciones con personas
externas al entorno familiar y conju-
garlo con las responsabilidades y tare-
as adquiridas.

e Recibir comprensién, atencién apoyo
y reconocimiento.

El movimiento asociativo como
marco para la intervencioén

Existen varios programas y proyectos
para hermanos impartidos principalmen-
te por asociaciones, como grupos de
encuentro, talleres, grupos de apoyo o
talleres de reflexion de hermanos, que se
encargan de cubrir estos aspectos mas
especificos de los hermanos de nifios con
discapacidad.

Asi, Fantova (2000), establecié distin-
tos tipos de intervencién dirigida a los
hermanos de personas con Discapacidad
Intelectual: Informacién, Orientacién,
Apoyo emocional, Formacién, Asesoria,
Promocién de la participacién y Terapia.

En estos grupos de apoyo se generan
espacios de encuentro que tratan de
cubrir las necesidades de los hermanos
antes citadas, sobre todo las de informa-
ciéon, de expresion de sentimientos y de
pacto de responsabilidades.

La funcion de estos grupos de apoyo
debe cubrir las siguientes necesidades:

e Ofrecer informacion sobre la discapa-
cidad, que les ayude a conocer las
necesidades de sus hermanos, infor-
macién sobre los derechos de las per-
sonas con discapacidad. A través de
charlas de expertos, debates, diaposi-
tivas, peliculas, informacion escrita,
dibujos, fotos, vifetas, visitas a cen-
tros y servicios, etc.

e Generar espacios de encuentro entre
hermanos.

e Dar apoyo emocional a través del
intercambio de opiniones, experien-
cias y vivencias que mitigan sentimien-
tos de soledad.

e Facilitar la reflexion y el intercambio
de sentimientos, vivencias, preocupa-
ciones, etc.

e Ayudar a desarrollar actitudes y com-
portamientos que les permitan afron-
tar situaciones estresantes de forma
constructiva.

e Ayudar a potenciar los recursos de los
que disponen y sus capacidades.

e Favorecer la expresion de sus senti-
mientos en relaciéon al hermano con
discapacidad, a los padres y a otras
personas.

e Mostrarles los aspectos positivos que
puede generar el hecho de convivir
con una persona con discapacidad.

e Promover la solidaridad y el apoyo
mutuo.

e Ensefar a que desarrollen su propio
proyecto de vida y aspiraciones,
haciéndolo compatible con sus res-
ponsabilidades de tener un hermano
con discapacidad, para participar mas
activamente en la vida de su hermano,
y poder elegir su papel en el futuro
con respecto a su hermano con disca-
pacidad.

e Promocionar la autoestima y el senti-
miento personal.

conclusiones mm m

Estd comprobado que el hecho de
tener una persona con discapacidad en la
familia, modifica el entorno familiar, pro-
vocando desconcierto en padres y herma-
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nos e influyendo directamente sobre su
psicologia y afectividad.

Como influye este hermano con disca-
pacidad en los hermanos sin discapacidad
debe situarse en un continuo en donde,
por un lado, existen resultados muy posi-
tivos y, por el otro, muy negativos. Existe
el sufrimiento, pero también el enrique-
cimiento (Lizasoain, 2007). El estar en un
lado u otro del continuo va a depender
de muchos factores y variables como son:
el estilo familiar, el ajuste familiar, la
comunicacién entre los miembros, las
actitudes y caracteristicas personales de
los padres, los recursos familiares (socia-
les y psicoldgicos), la propia discapacidad
(tipo, grado etiologia y caracteristicas) y
el nucleo familiar (n°, edades, posicién,
sexo,...).

Por tanto la visidon que se pretende dar
en este articulo, es la necesidad de traba-
jar desde dos nucleos distintos de inter-
vencion: por un lado, imprescindible tra-
bajar e intervenir con el nucleo familiar y,
por otro, lado trabajar de forma mas

especifica con los hermanos para tratar
de satisfacer sus necesidades mas especi-
ficas.

Es necesario conocer los factores que
contribuyen a un adecuado ajuste psico-
l6gico de los hermanos de personas con
discapacidad intelectual, para asi poder
intervenir mas eficazmente; incluso para
poder actuar de forma preventiva en
aquellas familias que se consideren con
un mayor riesgo de desajuste emocional,
resultando incluso Util de cara a la plani-
ficacién de programas.

Ademas, dado el auge que esta tenien-
do el tema que nos ocupa en estos ulti-
mos afnos, hace que sea un momento de
desarrollo ideal para la creacion de estos
servicios en Centros de Atencion
Temprana, asociaciones, colegios, etc. Un
tema emergente como este puede esti-
mular el interés académico, y animar a
realizar otros estudios de investigacion
continuando las lineas que se vienen
marcando.
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