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Antecedentes y estado actual de la cuestién

Durante mucho tiempo, la mayor parte de los estudios en torno a las familias que tienen
algin hijo con discapacidad intelectual se han focalizado en los padres, prestando muy
poca atencién a cémo los otros hijos responden a esa situacién.

Los estudios centrados en los hermanos no aparecen hasta la década de los 80, y aun-
que han aumentado en los ultimos afios, son todavia escasos y los resultados contradic-
torios. Hay carencias metodoldgicas y resulta dificil lograr familias que quieran partici-
par en las investigaciones, lo que hace que las muestras sean muy heterogéneas y afecten
a la comparacién. Las discrepancias entre diferentes investigaciones pueden explicarse,
parcialmente, por estos problemas metodoldgicos, pero hay que subrayar que los datos
provenientes de las investigaciones realizadas hace ya algunos afios, no son totalmente
pertinentes en la actualidad ya que hemos asistido, en la Gltima década, a un cambio sus-
tantivo en el trato dado a la discapacidad desde el punto de vista de la legislacién, de las
actitudes sociales y del aumento de los servicios. Todo esto ha dado lugar también a una
transformacién en el modo de percibir y tratar a las familias de nifios con necesidades es-
peciales; si bien hay que reconocer que uno de los grandes obsticulos al que las familias
deben hacer frente, todavia en la actualidad, es el estigma que la sociedad les coloca co-
mo resultado de la discapacidad de un hijo.

Por otro lado, la mayoria de las investigaciones existentes han puesto el énfasis, casi
exclusivamente, en los aspectos negativos que supone tener un hermano con discapaci-
dad, siendo muy pocos los estudios que se focalizan en las fortalezas para la prevencion.
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Sin embargo, en estos ultimos afios estamos asistiendo en el dmbito de la psicologia en
general, de la discapacidad y de la salud a un cambio de enfoque mds centrado en el co-
nocimiento de los factores de proteccion frente a la adversidad que en el déficit y los pro-
blemas. Junto a esto, como hemos indicado, suele ser a los padres a quien se pregunta por
el impacto de la discapacidad en el nicleo familiar, no a los propios hijos, por lo que las
investigaciones parten de las informaciones ofrecidas por aquéllos y no de las propias
percepciones de los hermanos.

Esta comunicacién parte de una revisién de determinados factores asociados a las ex-
periencias de los hermanos de personas con discapacidad intelectual, tal y como se des-
prende de la literatura cientifica. En ella se ha asumido, tradicionalmente, que los her-
manos de nifios con discapacidad intelectual son mds susceptibles de sufrir trastornos y
desajustes psicoldgicos que los hermanos de nifios sanos o de desarrollo normal. Plante-
aré, en concreto, diez aspectos que constantemente se repiten y que, a mi parecer, ad-
quieren una gran relevancia como punto nuclear en la sensibilizacién y toma de con-
ciencia del posible impacto de la discapacidad sobre la fratria.

1. Asi, un primer factor importante a tener en cuenta estd asociado con la escolariza-
cién del nifio con necesidades educativas especiales. Con cierta frecuencia los her-
manos mayores tienen que hacer frente al dilema de que su hermano con disca-
pacidad vaya a un centro especial o al mismo colegio que ellos. Si éste es el caso,
(que para los padres suele representar un gran paso en el logro de una aspiraciéon
muy deseada) los hermanos se ven confrontados a tener que asumir el rol de cui-
dadores, ayudar a su hermano, dar la cara por él, dar explicaciones, hacer frente a
situaciones incémodas, en definitiva, a sentirse diferentes de los demds y de lo que
ha sido su vida escolar hasta ese momento.

2. Por su parte, los hermanos que son mds pequefios que aquél con discapacidad muy
pronto superan a éste desde el punto de vista de su desarrollo fisico, psicolégico y
nivel académico, adquiriendo asi el rol de hermano “mayor”.

3. Se constata que las hermanas de nifios con discapacidad tienen menos “privilegios”
y mds “restricciones” en el hogar, en comparacién con las familias dénde no hay
personas con discapacidad.

4. En las familias con dos hijos (donde uno tiene discapacidad y otro no) el nifio sin
discapacidad estd obligado a afrontar solo la dindmica familiar derivada de tener
un hermano con necesidades especiales.

5. Los hermanos y hermanas de personas con discapacidad pueden llegar a sentirse
los responsables de dicha discapacidad y de la tristeza de sus padres en relacién
con ésta. Asi, pueden mostrar su enfado hacia aquél con discapacidad por el tipo
de vida que éste les condiciona, sintiéndose a su vez culpables de tener estos sen-
timientos. El nifio sano puede incluso sentirse culpable al ver que progresa mu-
cho mds deprisa que su hermano con d1scapac1dad en todas sus adquisiciones (de
manera particular, como hemos visto, si ademds es mds pequefio que éste).

6. Todo esto se une a otro hecho bastante constatado y es que la existencia de un ni-
fio con discapacidad en la familia recorta, en gran medida, la vida social, las sali-
das a lugares publicos como restaurantes, cines o casas de amigos. También los
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hermanos pueden sentirse forzados a tener que renunciar o seleccionar a sus amis-
tades en funcién de cémo reaccionan éstas ante el hermano con discapacidad.

7. De cara a sus padres, los hermanos pueden sentir “el deber” de colmar las esperan-
zas y ambiciones a nivel escolar, profesional y social que el hermano con discapa-
cidad no alcanzara.

8. Por otro lado, y cuando los hermanos crecen, los celos van dando paso a un deseo
de superproteger al que tiene la discapacidad.

9. Nuevos problemas se plantean cuando los hijos tienen edad de iniciar su propia vi-
da y de dejar la casa de sus padres. Es un periodo muy delicado que plantea el pro-
blema y el sentimiento de no poder abandonar a su familia, dejindola sola en el
afrontamiento de la discapacidad A esto se afiade, anteriormente, la preocupa-
cién sobre cémo su futura pareja aceptard al hermano con discapacidad.

10. A medida que los padres envejecen los hermanos tienen que hacer frente a la
cuestién del futuro de la persona con discapacidad, ¢quién va a ocuparse de ella
cuando los padres no estén en condiciones de hacerlo?

Tomando conciencia de las principales necesidades
de los hermanos: el giro hacia las fortalezas

El reconocimiento de las necesidades de los hermanos y hermanas de personas con dis-
capacidad es fundamental a todos los niveles. Sélo si somos conscientes de los aspectos
negativos y positivos que el diagnéstico de un nifio con discapacidad puede tener sobre
el resto de sus hermanos seremos capaces de identificar las principales necesidades de és-
tos, y de establecer asi estrategias de intervencién dirigidas a reducir los efectos negati-
vos, a desarrollar estrategias de afrontamiento y a potenciar el enriquecimiento y las per-
cepciones positivas ante el hecho de tener un hermano o hermana con discapacidad
intelectual.

Tras todo lo dicho hasta aqui, pueden destacarse como principales necesidades de los
hermanos de personas con discapacidad las siguientes: necesidad de recibir informacién
sobre la discapacidad y sus repercusiones, necesidad de poder expresar sus sentimientos
en torno a las implicaciones de la misma en sus vidas, y necesidad de establecer un claro
y consensuado pacto de responsabilidades en relacion a su hermano o hermana con dis-

capacidad.

a) Para reaccionar, comunicar y jugar con el hermano que presenta una discapacidad,
asi como para aprender a hacer frente a eventuales situaciones estresantes, los her-
manos tienen necesidad de estar informados sobre la naturaleza de la discapaci-
dad, su evolucién, los tratamientos médicos, los posibles progresos, etc. Hay que
procurar que los hermanos tengan argumentos y estrategias para poder afrontar la
discapacidad, en relacién, por ejemplo, con las otras personas que, inevitablemen-
te, hardn preguntas o comentarios al respecto. Los nifios necesitan respuestas
francas y honestas a todas las cuestiones que plantean; tienen necesidad de com-
prender lo que estd ocurriendo a su alrededor, en su mundo familiar. La no satis-
faccién de esta necesidad puede traducirse en sentimientos de angustia, miedo,
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tristeza, ideas obsesivas con respecto a la muerte, celos, agresividad, repliegue, in-
diferencia, sentimiento de abandono psicolégico por parte de sus padres, conduc-
tas desadaptadas que buscan llamar la atencién, sentimientos de vergiienza hacia
su hermano con discapacidad, culpabilidad, problemas de suefio, alimentacién,
problemas escolares, etc.

b) Por otro lado, los hermanos de personas con discapacidad necesitan comunicar lo
que sienten, expresarlo, ser escuchados, compartir todo esto con otras personas y
sentirse comprendidos. Es muy positivo, por ejemplo, que los hermanos puedan
mostrar abiertamente que estin enfadados con el nifio con discapacidad, expresar
su por qué y sus razones, y ser escuchados por sus padres, sin sentir por esto com-
plejo de culpabilidad.

¢) También necesitan, de manera especial, ser respetados en su individualidad, en sus
pertenencias personales, en sus aficiones y diversiones, en sus actividades; y reci-
bir, de manera particular, compresién, atencién, apoyo y reconocimiento.

Algunas de las investigaciones mds recientes en este campo, guiadas por modelos de
lo que se conoce como resiliencia (resifience) —resistencia frente a la adversidad—, mues-
tran que las exigencias a las que deben hacer frente los padres que tienen algin hijo con
discapacidad, conducen al resto de los hermanos a desenvolverse mds auténomamente,
desarrollindose como personas mds responsables y maduras, adquiriendo un sentido muy
agudo de la realidad y de la vida. Los hermanos de familias donde uno de sus miembros
tiene discapacidad, desarrollan una mayor confianza en si mismos que los de familias
“normales”. Del mismo modo, interiorizan mejor valores humanos como la paciencia, la
tolerancia, la delicadeza, la escucha, la compasién, la generosidad, el altruismo, el respe-
to a la diferencia, la capacidad de superacién, el sentido de la legalidad o la justicia y
muestran mayores niveles de empatia respecto a los demds. También se ha mostrado que
estos hermanos extraen mds alegrias con las pequefias cosas de la vida, por ejemplo en
relacién con los esfuerzos y progresos de su hermano con discapacidad experimentan un
gran orgullo y satisfaccién.

La influencia de un nifio con discapacidad sobre sus hermanos debe situarse en un
continuo, con resultados muy positivos, por un lado, y muy negativos en otros aspectos.
Hay sufrimiento en las familias de personas con discapacidad pero también mucho en-
riquecimiento, y para que este sea el caso es primordial que padres y profesionales invo-
lucrados sean conscientes, en primer lugar, de las implicaciones que puede conllevar te-
ner un hermano o hermana con discapacidad. Los hermanos de personas con
discapacidad tienen unas necesidades especificas, a las que hay que atender y dar res-
puesta; precisan atencién y ayuda para el desarrollo de estrategias de afrontamiento. Si
estas necesidades son atendidas, la discapacidad puede ser una fuente de enriquecimien-
to personal y familiar.

Es importante ofrecer este tipo de intervencién en el tratamiento holistico de las fa-
milias confrontadas a la discapacidad intelectual. Se precisan estudios centrados en la fra-
tria, en sus necesidades y en el disefio de estrategias de intervencién. La trascendencia
social y educativa del tema se focaliza, fundamentalmente, en reclamar desde la Educa-
cién Especial y para el colectivo de hermanos de nifios con discapacidad intelectual, su
derecho a una atencién psicopedagdgica integral para afrontar dicha situacién. De igual
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modo, esta dimension social alcanza también a toda familia, a personas del entorno so-
cial préximo a los hermanos de la persona con discapacidad, al resto de los profesionales
en contacto con los alumnos con necesidades educativas especiales y sus hermanos (pro-
fesionales de la educacién de centros especificos y de centros ordinarios), asi como aso-
ciaciones dedicadas al apoyo a la discapacidad psiquica, grupos de voluntariado con los

mismos fines y ONGs.

Planteamiento de un proyecto

Basado en toda esta tematica, desde el Departamento de Educacién de la UN hemos
planteado un proyecto de investigacién. Se parte, en primer lugar, de una profunda revi-
sién de la literatura cientifica relevante sobre el tema, con el fin de identificar los princi-
pios tedricos sobre los que apoyarlo y poder contrastar, posteriormente, los resultados de
los diversos estudios centrados en los hermanos de personas con discapacidad, con los
obtenidos a partir de nuestra muestra extraida de la poblacién de hermanos de alumnos
escolarizados en el Centro de Educacién Especial E1 Molino de Pamplona.

El estudio basado en esta muestra nos permite, a partir de una realidad, contrastar
y profundizar en el impacto que puede supone tener un hermano con d1scapac1dad a
nivel psicolégico, educativo, 0cupac10nal de ocio y tiempo libre, etc. Se trata, por un
lado, de conocer sus vivencias y sentimientos teniendo en cuenta los siguientes facto-
res condicionantes: la edad, el género, el nimero de hermanos y la posicién respecto al
hermano con discapacidad. Y, por otro lado, establecer las necesidades psicosociales
mds destacadas de los hermanos, con el fin de centrar en ellas las pautas de una poste-
rior intervencién.

Los hermanos acuden al Centro de Orientacién Familiar para realizar una entrevis-
ta personal e individual de caricter semi-estructurado. Se graban las entrevistas que, pos-
teriormente, se transcriben y analizan siguiendo un método de anilisis de datos de cor-
te cualitativo. En las investigaciones cualitativas el andlisis de datos constituye una de las
actividades mds complejas y arduas. Ello se debe, principalmente, a la particularidad del
dato cualitativo, que se caracteriza por su naturaleza verbal, por su cardcter polisémico,
por su irrepetibilidad y por el gran volumen de datos que se recogen a lo largo de la in-
vestigacién. Estos rasgos son los que hacen que su anilisis entrafie una alta dosis de di-
ficultad.

Con este andlisis se pretende, bdsicamente, responder a las siguientes cuestiones re-
lacionadas con las implicaciones que conlleva tener un hermano con discapacidad inte-
lectual, y que se establecen como categorias: impactos destacados; cudles pueden evitar-
se y c6mo; recursos y estrategias de afrontamiento; ventajas y ganancias; necesidades y
preocupaciones.

Como respuesta a las implicaciones y necesidades presentadas por los hermanos,
recogidas tras las entrevistas con el grupo muestra de nuestra investigacién, la segun-
da fase tiene por objetivo la elaboracién de un protocolo de observacién, que facilite a
los profesionales de la educacién y a las propias familias, unas pautas bdsicas a tener en
cuenta en la adaptacién de los hermanos a la situacién de discapacidad. Del mismo
modo, otro de los objetivos es el disefio de un programa de intervencién. Esta inter-
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vencién se centra en grupos de encuentro. Se persigue, de manera transversal, prevenir
posibles problemas de tipo psicosocial, asociados al hecho de tener un hermano con es-
tas caracteristicas, gracias a la experiencia directa de aquéllos que se han visto con-
frontados a esta situacién. Asi, y dada la necesidad de los hermanos de nifios con dis-
capacidad de expresar sentimientos frecuentes en ellos como tristeza, miedo,
agresividad o abandono que pueden afectar a su adaptacién personal, escolar, familiar
o social; y, del mismo modo, de ser escuchados, de compartir, de sentirse comprendi-
dos y de encontrar su propio espacio siendo respetados en su individualidad, se dise-
fiard un programa educativo de desarrollo socioafectivo. Dicho programa persigue la
expresién de sentimientos, toma de conciencia y ajuste positivo de emociones y de con-
ducta en torno a los hermanos con discapacidad. La comunicacién con otros herma-
nos que han pasado por la misma situacién, permite sacar sentimientos de miedo, an-
siedad, celos y soledad, que se reducen si se comparten con otros, lo que es un
importante factor de prevencién para problemas posteriores. Se trata de ofrecer a los
hermanos la oportunidad de hablar de sus problemas y es preferible que esto lo hagan
a una tercera persona, a un profesional, para que se sientan mds libres de expresar sus
sentimientos. El rol de la importancia que juega el apoyo social sobre los hermanos ha
comenzado a ser un tema de investigacién en los ultimos afios. Contar con sistemas de
apoyos se ha identificado como un importante factor de proteccién y de resiliencia an-
te los efectos de determinados eventos estresantes.

Por otro lado al ser un tema no muy trabajado los profesionales demandan cursos de
formacion, y las familias orientacién y asesoramiento.

Mirando al futuro

Ya para finalizar, y a modo de conclusién, emplearé unas palabras del libro Palabras de
hermanos':

“sQué serd de los hermanos y hermanas de personas con discapacidad intelectual? Estos hermanos
viven desde su infancia una situacién que modifica de manera profunda y definitiva las relaciones que
tienen tanto con sus padres, sus parejas, sus hijos, sus amistades, sus conocidos como con el resto del
mundo. Culpabilidad, celos, piedad, aislamiento, rechazo, vergiienza, ignorancia, sobreproteccion,
amor, son sélo algunos de los sentimientos que inspira la diferencia que viven estos hermanos y herma-
nas. Tanto si se revuelven contra el destino como si lo aceptan, si se reconocen en ese otro a la vez cono-
cido y desconocido, si callan o se expresan de manera franca y directa, no pueden hacer otra cosa que
vivir con la discapacidad”.

irva asi unicacid u uef u is, -
Sirva asi esta comunicacién como un pequefio aporte, un grano de arena mis, en este lar
go camino hacia la inclusién de las personas con discapacidad y sus hermanos, durante
tantos afios “los grandes olvidados”.

1. Carrier, M. (2005). Handicaps. Paroles de fréres et soeurs. Paris: Ediciones Autrement, Collection Muta-
tions n° 237.
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