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EXPERIENCIAS / EXPERIENCES

Un Estudio sobre la Fratria ante la Discapacidad
Intelectual

A Study about Siblings in the Face of Intellectual
Disability

Olga Lizasodin Carmen Esther Onieva
Universidad de Navarra Colegio de Educacién Especial El Molino, Pamplona

Resumen. Las investigaciones han puesto de relieve que los hermanos de una persona con
discapacidad intelectual pueden presentar problemas de identificacion y socializacién, nece-
sidad de compensacion, adopcién temprana de grandes responsabilidades, sentimientos de
abandono, culpa, vergiienza o tristeza. No obstante, y si las necesidades de estos hermanos
se afrontan bien, la discapacidad puede convertirse en fuente de desarrollo personal y enri-
quecimiento familiar. En este articulo se presentan las conclusiones iniciales extraidas de
una serie de entrevistas realizadas a hermanos de alumnos de un centro de Educacién
Especial. La toma de conciencia sobre el tema nos conduce al planteamiento de este estu-
dio, con el objetivo de ofrecer pautas de intervencién que ayuden a minimizar el posible
impacto negativo de tener un hermano con discapacidad intelectual y facilitar en el resto de
la fratria el desarrollo de actitudes y comportamientos que permitan afrontar situaciones
estresantes de manera constructiva. Se persigue, de manera transversal, prevenir posibles
problemas de tipo psicosocial, asociados al hecho de tener un hermano con estas caracterfs-
ticas, gracias a la experiencia directa de aquéllos que se han visto confrontados a esta situa-
cion.

Palabras clave: discapacidad intelectual, fratria, impacto psicosocial, necesidades de los
hermanos, grupos de apoyo.

Abstract. Research has shown that siblings of a person with intellectual disabilities can
present problems of identification and socialization, the need for compensation, early adop-
tion of large responsibilities, feelings of abandonment, guilt, shame or sadness.
Nevertheless, if the needs of these brothers and sisters are facing, disability can become a
source of personal and family enrichment.

This article presents the initial conclusions drawn after a series of personal interviews con-
ducted with siblings of students in a special education school. Awareness of the issue leads
us to approach this study with the aim of providing guidelines of intervention to help sib-
lings to minimize the potential negative impact of having a brother or sister with intellectu-
al disabilities, and facilitate the development of attitudes and behaviors that enable them to
face stressful situations in a constructive manner. Thanks to the direct experience of those
who have been confronted with this situation, is issued to prevent psychosocial problems
associated with having a brother or sister with these features.

Key words: mental retardation, sibling, psychosocial impact, brothers and sisters’ needs,
support groups.

La correspondencia sobre este articulo debe enviarse a la primera
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90 LA FRATRIA ANTE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Introduccion

Hasta hace pocos afios, el nacimiento de un nifio
con discapacidad era presentado en la literatura
cientifica como una tragedia (Boyce y Barnett,
1993). La discapacidad producia temor y era algo
para ocultar. Podemos afirmar que, desde hace tan
solo tres décadas, se ha ido pasando del fatalismo y
aceptacion pasiva de la discapacidad a una postura
activa para hacer frente a la misma. También se ha
asumido tradicionalmente el hecho de que los her-
manos de nifios con discapacidad eran mas suscepti-
bles de sufrir trastornos y desajustes psicolégicos
que los hermanos de nifios sanos o de desarrollo nor-
mal (Mc Hale y Harris, 1992; VVAA., 2006). Las
investigaciones mds recientes, no obstante, mues-
tran resultados contradictorios, incluso opuestos, a
esta inicial asuncién (Skotko y Levine, 2009).
Estamos ante un cambio de percepcién en el trato
dado a la discapacidad, asistido por el desarrollo y
evolucién en la legislacion, en las actitudes sociales
y en el aumento de los servicios (Lizasodin, 2007).
Hay mayor conocimiento de la discapacidad y por lo
tanto mayor aceptacion. Si bien hay que reconocer
que uno de los grandes obstdculos al que las familias
deben hacer frente, todavia en la actualidad, es la
intolerancia social hacia la discapacidad.

No es cuestionable el hecho de que la presencia
de una discapacidad en la infancia modifica, consi-
derablemente, el entorno familiar. El nacimiento de
un nifio con discapacidad no es s6lo un desconcier-
to para los padres sino también para los hermanos,
influyendo directamente sobre la construccién de su
psicologia y afectividad. Los hermanos se ven
envueltos, a su pesar y desde muy temprano, en una
aventura de miiltiples consecuencias. La discapaci-
dad intelectual de un hijo, de un hermano, causa una
herida dolorosa que no se cierra jamds (Gardou,
2005).

La influencia de un nifio con discapacidad sobre
sus hermanos debe situarse en un continuo, con
resultados positivos, por un lado, y negativos en
otros aspectos. Hay sufrimiento en las familias de
personas con discapacidad pero también mucho
enriquecimiento, y para que este sea el caso es pri-
mordial que padres y profesionales involucrados
sean conscientes, en primer lugar, de las implicacio-
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nes que puede conllevar tener un hermano o herma-
na con discapacidad. Actualmente hay muy pocas
investigaciones empiricas que apoyen la creencia de
que los hermanos, como grupo, estdn determinada y
negativamente influidos por sus hermanos o herma-
nas con necesidades especiales (Meyer y Vadasy,
2003). No obstante, ser hermano de una persona con
discapacidad conlleva una serie de implicaciones
que se destacan a continuacion.

Posible impacto de la discapacidad en los
hermanos ;Qué dicen las investigaciones?

Es dificil hacer un andlisis pormenorizado y pre-
ciso del impacto que pueda suponer convivir con un
hermano con discapacidad, ya que todos los casos
son diferentes y son muchos los factores que van a
condicionar la dindmica del funcionamiento familiar
tales como el tipo o grado de discapacidad, si hay
conductas disruptivas asociadas; la etiologia, si la
discapacidad es hereditaria; también el nimero de
hermanos en la familia, su posicién y las edades en
relacion con el que tiene discapacidad; el estilo de
vida familiar o los recursos familiares (Lizasodin,
2007bis). Sin embargo, y a pesar de estos factores
condicionantes y de otros muchos, hay una serie de
pardmetros mds o menos comunes, que la literatura
cientifica y las investigaciones realizadas nos reve-
lan, en relacion a estos hermanos confrontados a la
discapacidad (Verté, Roeyers y Buysse, 2003;
Nuiiez y Rodriguez, 2005).

La llegada de un nifio con discapacidad suele
acompaifiarse de una brusca reduccién de la disponi-
bilidad paterna, lo que transmite a los hermanos el
sentimiento de pasar a un segundo plano en relacién
con sus padres e, incluso, de no existir ante sus 0jos
(Bert, 2006). Los celos son un sentimiento presente
en las relaciones entre hermanos, exista o no una
discapacidad, y en el caso que nos ocupa, se avivan
por el hecho de que este hermano tiene unas necesi-
dades especiales que demandan una enorme aten-
cién y tiempo por parte de sus padres. Uno de los
mayores peligros es que el nifio con discapacidad se
convierta en el centro alrededor del cual gravita toda
la vida familiar (Harris, 2001). Asi, las investigacio-
nes muestran que una madre que tiene un hijo con
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OLGA L1zASOAIN Y CARMEN ESTHER ONIEVA 91

discapacidad pasa mds tiempo con éste que con los
otros hijos y tiende a protegerlo mucho mds (Naylor
y Prescott, 2004), lo que acentia la indefension del
resto de hermanos que crecen asi con el convenci-
miento de que no se puede pegar a ese hermano, ni
se pueden tener sentimientos negativos hacia él; que
la culpa, la responsabilidad, tiende a recaer sobre los
que tienen un desarrollo normal; son ellos los que
tienen que terminar cediendo ya que los padres salen
a favor del hermano con discapacidad; éste tiene
mas privilegios y se procura su bienestar por delan-
te del resto (el mejor asiento, el mejor sitio en el
coche); suele ser ademds el principal sujeto de con-
versacion de los padres. Y asi, a los ojos de los her-
manos, surge por lo tanto la visién de “él, siempre
él, primero é1”.

Al ir creciendo, los hermanos comienzan a ser
mds conscientes de las mayores necesidades de aten-
cién paterna que precisa el hermano con discapaci-
dad, pero esto no impide que, incluso en los herma-
nos mas comprensivos, haya episodios donde esta
diferencia parezca injusta. Es evidente que los
padres tienen que dedicar un tiempo a cada hijo y no
es necesario que en todas las actividades familiares
participen siempre, y conjuntamente, todos los
miembros de la familia.

Los hermanos y hermanas de personas con disca-
pacidad intentan buscar siempre un sentido, una
causa de la misma y pueden concluir en que ésta es
consecuencia de su comportamiento o de un mal
pensamiento; pueden verse responsables de la disca-
pacidad y de la tristeza de sus padres (Kamisnky y
Dewey, 2002). La fratria puede también sentir enfa-
do hacia aquél con discapacidad por el tipo de vida
que les condiciona, sintiéndose a su vez culpables de
tener estos sentimientos. También es frecuente
encontrar esta culpabilidad por ser ‘“normales” lo
que, por ejemplo, conlleva el preguntarse ;por qué
mi hermano y no yo? El nifio sano puede sentirse
mal al ver que progresa muchisimo mds deprisa que
su hermano con discapacidad en todos sus aprendi-
zajes.

No se pueden dejar de lado todas las exigencias
terapéuticas y educativas, los problemas de compor-
tamiento, las crisis o las conductas desajustadas pre-
sentes en los nifios con determinadas discapacidades
(Bilbao, 2008). Esto se une a otro hecho bastante
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constatado y es que la existencia de un nifio con dis-
capacidad en la familia recorta, en gran medida, la
vida social, las salidas a lugares ptublicos como res-
taurantes, cines o a casas de amigos. También los
hermanos se ven forzados a renunciar o seleccionar
a sus amistades en funcién de cémo reaccionan éstas
ante el hermano con discapacidad, lo que puede ser
fuente de sentimientos de frustracién y soledad
(Dayan, Pico, Scelles y Bouteyre, 2006). Aqui pode-
mos también hablar del sentimiento de vergiienza
relacionado con la manera en que los otros perciben
y tratan a las personas con discapacidad (discrimina-
cion, burla, temor, desprecio, etc.). Los padres debe-
rén ser conscientes de que, de manera especial en la
adolescencia, los hermanos pueden comenzar a
avergonzarse de su hermano con discapacidad. En
este caso vale mds no ser muy rigidos, permitir al
adolescente un mayor distanciamiento fisico respec-
to a su hermano con discapacidad en las salidas
sociales, ayudandole a comprender, teniendo en
cuenta que con el tiempo, tras la natural evolucion
de la adolescencia, ird disminuyendo este sentimien-
to de vergiienza. Por otro lado, cuando los hermanos
son mds pequefios que aquél con discapacidad pue-
den también sentir vergiienza al tener que cuidar de
un hermano mayor, cuando lo normal es que el
mayor cuide del pequefio y no al revés (Stoneman,
2005).

De cara a sus padres, los hermanos tienden a asu-
mir “el deber de compensacién”, de tener que col-
mar las esperanzas y ambiciones a nivel escolar,
profesional y social que no pueden depositarse sobre
el niflo con discapacidad. Esto suele contribuir a que
alcancen un desarrollo més pleno, pero puede ser
también causa de ansiedad. Muy unido a esta fun-
cién de compensacion estd la necesidad de diferen-
ciacién entre los hermanos. Si la diferencia de edad
entre los hermanos de desarrollo normal y aquél con
discapacidad es menor de tres afios mds dificil resul-
ta el proceso de diferenciacion. Se recomienda, por
ejemplo, no vestir igual a los hermanos con y sin
discapacidad para favorecer esta diferenciacién y
evitar la asimilacién (aunque para los padres puede
ser algo reconfortante pensar que el hermano con
discapacidad se asimila lo mdximo al hermano sin
discapacidad, para éste puede no ser bueno el sentir-
se similar a una persona con discapacidad). Asi, y
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92 LA FRATRIA ANTE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

como afirma Carrier (2005, p.135) “tenemos el dere-
cho de cerrar la puerta al otro con el fin de restable-
cer la diferencia”.

. Cuales son, a grandes rasgos, las principales
necesidades de los hermanos y hermanas
de personas con discapacidad?

Tras todo lo dicho hasta aqui podemos concluir
que los hermanos tienen unas necesidades especifi-
cas a las que hay que atender y dar respuesta.

Para reaccionar, comunicar y jugar con un herma-
no que presenta necesidades especiales asi como
para aprender a hacer frente a eventuales situaciones
estresantes, los hermanos tienen necesidad de estar
informados sobre la naturaleza de la discapacidad,
su evoluciodn, los tratamientos médicos, los posibles
progresos, etc. Hay que procurar que tengan argu-
mentos y estrategias para poder afrontarla, en rela-
cion, por ejemplo, con las otras personas que, inevi-
tablemente, hardn preguntas o comentarios al res-
pecto. Los niflos necesitan respuestas francas y
honestas a todas las cuestiones que plantean; tienen
necesidad de comprender lo que estd ocurriendo a su
alrededor, en su mundo familiar. La informacion es
un aspecto basico y sustancial para hacer frente a la
discapacidad de un hermano. No se trata sélo de
transmitir ideas en un momento determinado, sino
de volver sobre las mismas una y otra vez para per-
mitir la expresion de sentimientos.

La reaccién y adaptaciéon de los hermanos va a
depender mucho de lo que los padres comuniquen y
expresen (Turnbull, Brown y Turnbull, 2004). Por
mucho que los padres intenten disminuir o disimular
el grado de discapacidad y las alteraciones que de
ella se derivan, los hermanos terminardn por tener
que enfrentarse a la realidad. Toda esta informacién
tan necesaria no debe quedar exclusivamente en
manos de los padres, es importante involucrar, con-
cienciar y responsabilizar también de ello al equipo
médico, a los terapeutas, a los psic6logos, a los pro-
fesores, etc. Ademas de informacion los hermanos
deberdn recibir formacién para poder colaborar en el
cuidado y educaciéon de su hermano; en algunos
casos puede ser necesario ensefiar de manera técni-
ca a los hermanos de desarrollo normal cémo jugar
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y comunicarse con el hermano que tiene discapaci-
dad (Dood, 2004).

Por otro lado, es imposible ocultar los indicios de
los sentimientos. Un padre triste y afectado por el
hecho de tener un hijo con discapacidad lo comuni-
card sin palabras al resto de la familia (Pérez y
Verdugo, 2008). Es por ello necesario poner pala-
bras a los sentimientos. Cuando los padres no comu-
nican con los hijos, tratando de ocultar sus senti-
mientos, se instala el silencio en la dindmica fami-
liar, y la discapacidad se presenta entonces a los ojos
de los hermanos como un secreto donde las miradas,
las preguntas indiscretas y los comentarios les con-
ducen a replegarse sobre si mismos y a aislarse del
mundo exterior (Feaps, 2005).

Los hermanos y hermanas de las 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 puedan mostrar abierta-
mente que estdn enfadados con el hermano con dis-
capacidad, expresar su por qué y sus razones, y ser
escuchados por sus padres, sin sentir por esto com-
plejo de culpabilidad.

La fratria necesita también, de manera especial en
el caso que nos ocupa, ser respetados en su indivi-
dualidad, en sus pertenencias personales, en sus
hobbies y diversiones, en sus actividades. No es
positivo que por motivo de tener un hermano con
discapacidad vean, por ejemplo, recortados su tiem-
po libre y sus vacaciones de manera significativa. Es
cierto que los nifios con necesidades especiales pre-
cisan mds ayuda y requieren de mayor atencién y
planificacién. El resto de hermanos pueden ser para
los padres una fuente fundamental de apoyo y
ayuda, siempre dentro de unos limites (Pollack,
2002). Las expectativas de los padres respecto a que
el resto de sus hijos se ocupe del nifio con discapa-
cidad y asuma las tareas de su cuidado deben ser
moderadas, hay que permitir cierta libertad a los
hermanos en su implicacidn, siendo ademds cons-
cientes de que su dedicacién y responsabilidad sufri-
ra fluctuaciones a lo largo del tiempo en funcién de
las circunstancias y etapas de la vida por las que
vayan atravesando. Una cosa es distribuir roles entre
los hermanos, como se hace en cualquier familia, y
otra convertirlos en los mejores cuidadores de su
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hermano con discapacidad, lo que puede obstaculi-
zar su desarrollo social (Harris, 2001). Hay que evi-
tar que la fratria cambie su rol de hermanos por el de
padres, e incentivar a sus miembros para que se de-
sarrollen como seres independientes, y no como una
extension del hermano con discapacidad.

A su vez, es necesario fomentar las relaciones
externas al entorno familiar, y es importante llegar a
conjugar esto con las responsabilidades y tareas
adquiridas respecto al hermano con discapacidad. Se
evitaran asi conflictos y enfrentamientos con los
padres y demds hermanos. Ademads cuando el tiem-
po libre de cada uno esta bien establecido y acorda-
do podran disfrutarlo més sin tener mala conciencia,
lo que favorecera su desarrollo y adaptacién. En
relacion con este punto hay que resaltar ademds que
los nifios y jévenes con discapacidad intelectual pre-
sentan, con frecuencia, pocos contactos con amigos
fuera de su centro educativo, basandose sus interac-
ciones sociales en las relaciones con sus hermanos y
con los amigos de éstos. Este hecho viene a sumar-
se a las responsabilidades de atencidon que los her-
manos sin discapacidad suelen asumir (Guite,
Lobato, Kao y Plante 2004).

Cuando los padres se hacen mayores, recae sobre
los hermanos un mayor segmento de ocupacién en
lo que respecta al hermano con discapacidad, que
viene a afiadirse a otras responsabilidades derivadas
de la atencion a sus propios hijos, a la familia poli-
tica o a los propios padres que al envejecer presen-
tan, a su vez, mayor demanda de atencién. Muchos
hermanos asumen desde edades tempranas, como un
deber implicito, el hecho de tener que llevarse al
hermano con discapacidad a vivir con ellos el dia de
mafiana. La fratria en ciertos casos sentirfa un alivio
al comprobar que sus padres no es eso lo que espe-
ran, sino que lo visiten y se ocupen de €l viviendo en
una residencia o en un centro. Es preciso tratar todos
estos temas abiertamente desde la calma y la refle-
xién, antes de que se presente la necesidad, sin
temores ni susceptibilidades (Navarro, 2005; Bert,
2006).

Por otro lado, y en esta misma linea, no es raro
que en el momento en que los padres proponen que
el hijo con discapacidad intelectual vaya a un inter-
nado o a una residencia para vivir independiente de
la familia, la fratria tenga una cierta sensacion de
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“deshacerse” de €l; hay que explicar claramente el
objetivo de esto, asumir que también el hermano con
discapacidad se convierte en adulto y la necesidad
de que cada uno tenga una vida propia. Otros herma-
nos sélo piensan en salir de casa para lograr su inde-
pendencia y poder tener una vida alejada del herma-
no con discapacidad. A pesar del amor fraterno, de
los sentimientos de responsabilidad o culpabilidad,
o precisamente por ellos, muchos encuentran un
gran alivio cuando, por ejemplo, comienzan sus
estudios lejos del hogar familiar y encuentran nue-
vas personas que desconocen su situacion familiar.
Esto se observa especialmente en aquellas familias
en las que la figura materna se caracteriza por la tris-
teza, la desdicha, el silencio y una gran exigencia
(Merucci, 2006).

El afrontamiento de la discapacidad.
Los grupos de encuentro

Si las necesidades de la fratria hasta aqui expues-
tas se afrontan bien la discapacidad puede ser una
fuente de enriquecimiento familiar. Asi, son nume-
rosos los estudios que evidencian como las familias
donde uno de sus miembros tiene una discapacidad
son mds fuertes, mds flexibles y positivas en su
afrontamiento de la adversidad. Es por ello que el
foco de las investigaciones mds actuales se centra en
estas fortalezas familiares y personales, en lo que la
psicologia moderna nomina con el término resilien-
cia (Singer y Powers, 1993).

Las exigencias a las que deben hacer frente los
padres por el hecho de tener un hijo con discapaci-
dad conducen a los hermanos a desenvolverse de
manera mas auténoma, desarrolldndose como perso-
nas 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 compasidn, la generosidad, el altruismo,
el respeto a la diferencia, la capacidad de supera-
cion, el sentido de la legalidad y la justicia. También
se ha mostrado que estos hermanos extraen mas ale-
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94 LA FRATRIA ANTE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

grias con las pequefias cosas de la vida, por ejemplo
en relacidn con los esfuerzos y progresos de su her-
mano con discapacidad experimentan un gran orgu-
llo y satisfaccion (Lizasodin, 2007).

Actualmente son numerosos los proyectos y pro-
gramas que se estdn llevando a cabo, centrados prin-
cipalmente en grupos de encuentro con hermanos de
nifios con discapacidad intelectual. Es importante
dar a los hermanos la oportunidad de poder hablar
de sus problemas, y frecuentemente, es preferible
que esto lo hagan a una tercera persona, a un profe-
sional, para que se sientan mas libres de expresar sus
sentimientos sin el temor de incomodar ni herir a sus
padres.

Los grupos de encuentro son una préctica relati-
vamente nueva. Surgen en EE.UU. en 1980 y en el
aflo 2000 en Francia (Scelles, Bouteyre, Dayan y
Picon, 2007). Se trata de crear las condiciones para
que los nifios puedan, con confianza, hablar de sus
dificultades, sentirse reconocidos, valorados, expre-
sar e intercambiar miedos, dudas o deseos a un pro-
fesional, a un interlocutor que no se siente directa-
mente amenazado, ofendido, ni triste por lo que
escucha (Ponce, 2007). El rol de este profesional es
ayudar a que las palabras circulen. Crear las condi-
ciones para informar de la discapacidad, donde los
nifios puedan contar lo que saben de la misma y
aprender lo que desconocen. No se trata de grupos
que curan puesto que no son nifios enfermos, son
grupos que ayudan a prevenir ciertas dificultades
cuyos principales objetivos son bdasicamente los
siguientes: ofrecer informaciones sobre la discapaci-
dad; ayudar al desarrollo de actitudes y comporta-
mientos que permitan afrontar situaciones estresan-
tes de manera constructiva; permitir a los participan-
tes expresar sus sentimientos en relacion a su herma-
no con discapacidad y en relacién a las otras perso-
nas de su entorno; ensefiar a desarrollar proyectos de
vida y aspiraciones particulares, haciéndolo compa-
tible con las responsabilidades derivadas de tener un
hermano con discapacidad.

La comunicacién con otros hermanos que han
pasado por la misma situacién, permite sacar senti-
mientos de miedo, ansiedad, celos y soledad, que se
reducen si se comparten con otros, lo que es un
importante factor de prevencion para problemas
posteriores. El rol de la importancia que juega el
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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 proteccion y de resiliencia ante
los efectos de determinados eventos estresantes
(Meyer y Vadasi, 2003).

Entre los resultados positivos de estos grupos se
destacan: la mejora de las capacidades de adaptacion
de los hermanos, la reduccién de los problemas de
comportamiento tanto en casa como en el colegio, y
la disminucion de los sentimientos de soledad y de
culpabilidad (Scelles, Bouteyre, Daya y Picon,
2007).

Hay que tener en cuenta que no todos se benefi-
cian de estos grupos. Hay casos en los que los nifios
pueden sentirse aislados o aumentar sus temores al
verse enfrentados a las dificultades evocadas por
otros hermanos. Tampoco parece ser muy beneficio-
so el acudir a estos grupos durante mucho tiempo;
trascurrido un periodo es bueno para los hermanos
abandonarlos y pasar a otra cosa, lo que no significa
que mas adelante vuelvan a retomarse. Un factor
importante para el establecimiento de grupos es la
edad, ya que segtin las etapas de la vida las expresio-
nes cambian y las preocupaciones no tienen la
misma naturaleza (Vila, 2005).

Los padres reconocen los efectos beneficiosos
que estos grupos tienen tanto en sus hijos como en
ellos mismos, y afirman sentirse bien por el simple
hecho de acompafiar a sus hijos a los grupos de
encuentro. Esto les ayuda ademds a tomar concien-
cia de lo que viven sus hijos sin discapacidad y a
dedicarles mds tiempo. Por otro lado, se constata
que los padres tienen por lo general muy poca infor-
macioén acerca de lo que se hace en estos grupos con
sus hijos, lo puede explicarse en base a dos motivos:
la confianza en lo que ahi se hace y la consideracién
de ese espacio como algo propio de los hijos que
ellos deben respetar (Dayan, Pico, Scelles y
Bouteyre, 2006). Otro aspecto interesante de estos
grupos con los hermanos es que la mayoria de las
veces las investigaciones muestran como el herma-
no con discapacidad no estd al corriente de que sus
hermanos acuden a estos grupos. S6lo unos pocos
reconocen que su hermano o hermana con discapa-
cidad esta al corriente y contento de esta participa-
cién (Bert, 2006).
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Un analisis de las respuestas de los hermanos

Basado en todo lo hasta aqui he expuesto hemos
planteado, desde el departamento de Educacién de
la Universidad de Navarra, un proyecto de investi-
gacidn en colaboracién con el Centro de Orientacién
Familiar de la Fundacién Ciganda Ferrer. El proyec-
to, financiado por el Gobierno de Navarra, tiene
entre sus objetivos profundizar en las necesidades de
los hermanos de personas con discapacidad intelec-
tual, conocer sus vivencias y sentimientos mas des-
tacados, con el fin de centrar asi las pautas de una
posterior intervencién. Se persigue, de manera
transversal, prevenir posibles problemas de tipo psi-
cosocial, asociados al hecho de tener un hermano
con estas caracteristicas, gracias a la experiencia
directa de aquéllos que se han visto confrontados a
esta situacion.

Nuestro reto como investigadores no estd en
hacer comparaciones entre grupos de hermanos con
y sin discapacidad, ya que por un lado la discapaci-
dad no se distribuye de forma aleatoria entre la
poblacién (Stoneman, 2005) y por otro, son muchas
las variables que afectan al desarrollo de cada fami-
lia en general y de las personas en particular, nues-
tro reto estd por tanto en averiguar méas sobre lo que
distingue a estos hermanos y aprender formas de
apoyarles mejor. Al tratarse de un campo relativa-
mente nuevo los profesionales implicados deman-
dan cursos de formacion, y las familias orientacién
y asesoramiento. También se hace imprescindible la
sensibilizacién de colectivos directamente implica-
dos como psicélogos y profesores, y de la sociedad
en general.

Una vez establecidos los principios tedricos sobre
los que apoyar este proyecto se trata de contrastar
los resultados de diversos estudios centrados en los
hermanos de personas con discapacidad intelectual
(tal y como han quedado expuestos en la primera
parte de este articulo) con los obtenidos a partir de
nuestra muestra extraida de la poblacidon de herma-
nos de alumnos escolarizados en el centro de
Educacion Especial “El Molino” de Pamplona. La
muestra estd formada por 33 hermanos (20 chicas y
13 chicos) cuyas edades se distribuyen del siguiente
modo: seis tienen entre 8 y 12 afios; ocho hermanos
entre 13 y 16 afios, y diecinueve son mayores de 18
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aflos. Los hermanos acuden al Centro de Orien-
tacion Familiar para realizar una entrevista personal
e individual de caracter semiestructurado. Se graban
las entrevistas que, posteriormente, se transcriben y
analizan siguiendo un método de andlisis de datos de
corte cualitativo.

En estas entrevistas, ademds de preguntar a los
nifios y jovenes acerca de su situacién personal,
edad, puesto que ocupan en la familia, estudios o
trabajo, los puntos centrales tratados han sido los
siguientes:

* Tipo de discapacidad del hermano, caracteristi-

cas, grado y momento de aparicion.

* Informacién y conocimiento acerca de la disca-
pacidad; satisfaccion con la informacién recibi-
da.

* Persona que mds informacién les ha ofrecido
acerca de la discapacidad y quién piensan que
deberia informarles.

* Momento a partir del cual son conscientes de
que tienen un hermano con discapacidad.

* Cambios en la familia desde el diagnéstico de
la discapacidad. Reacciones iniciales.

* Recuerdos concretos de mayor preocupacion y
ansiedad relacionados con la discapacidad del
hermano.

 Trato diferente (si sienten que por parte de sus
padres, abuelos u otros familiares, hay un trato
muy diferente respecto al hermano con discapa-
cidad).

* Apoyo social (se pregunta a los hermanos si ha
habido algo o alguien especial que realmente
les haya ayudado a afrontar la situacion en los
momentos mas dificiles).

*» Relaciones sociales, actividades profesionales y
de ocio.

* Lo que creen haber perdido por tener un herma-
no con discapacidad y si podria haberse mini-
mizado esta pérdida.

* Beneficios (ganancias experimentadas como
resultado de tener un hermano con discapaci-
dad).

* Principales preocupaciones actuales (en rela-
cién al hermano y en relacién a ellos mismos).

* Principales preocupaciones futuras.

Todas las entrevistas han tenido una duracién de
unos cuarenta minutos, y podemos destacar que si
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bien en un principio los hermanos manifiestan mos-
trarse algo nerviosos e inseguros, tras un primer
intercambio de frases enseguida afirman sentirse a
gusto, y al final de las entrevistas todos han expresa-
do un gran agradecimiento ante el simple hecho de
haber tenido un tiempo para hablar ellos solos acer-
ca de los sentimientos en relacién con el hecho de
tener un hermano con discapacidad.

Asi, y tras un primer estudio piloto de 10 de las
entrevistas (sin hacer un estudio diferencial por eda-
des), expondremos a continuacién un resumen glo-
bal de algunas respuestas ofrecidas por estos herma-
nos y hermanas relacionadas con las implicaciones
que conlleva tener un hermano con discapacidad
intelectual, y siguiendo las siguientes categorias:

1. Informacion sobre la discapacidad. Cuando
preguntamos a los nifios y jovenes acerca de qué le
pasa o qué tiene su hermano, en general no respon-
den de manera concreta, sélo ponen nombre los her-
manos de personas con Sindrome de Down o autis-
mo. Cuando se trata de definir el tipo de sindrome o
afectacion del hermano las respuestas tampoco son
concretas, mostrando un nivel de informacion esca-
so y vago. La mayoria manifiestan que desde peque-
fios se daban cuenta de que su hermano era diferen-
te, “tenia la cara rara, hacia cosas diferentes, le lle-
vaban mucho al médico, ...”. También muestran
cierta confusion a la hora de definir si la discapaci-
dad de su hermano aparece desde el momento del
nacimiento o fue adquirida posteriormente a raiz de
una operacién, una vacuna o una meningitis. No
obstante afirman estar satisfechos con esta informa-
cién, aunque no sepan muchas cosas del sindrome,
enfermedad o discapacidad de su hermano, como
venimos de referir, y coinciden en que la informa-
cién la han recibido de sus padres; basicamente de la
madre. Casi ninguno tiene conciencia de haber teni-
do apoyo por parte de los profesores o tutores en el
colegio. A todos los entrevistados les gustaria asistir
a charlas donde se les explicara las distintas discapa-
cidades, sus caracteristicas y qué pueden hacer ellos
para ayudar a las personas con discapacidad.
También manifiestan el deseo de conocer a otros
hermanos que estén en la misma situacién e inter-
cambiar experiencias.

2. Sentimientos originados por tener un hermano
con discapacidad. Muchos se preguntan: ;Por qué
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me ha tocado a mi tener un hermano asi? Y sin
embargo lo quieren muchisimo y no lo cambiarian
por ningtin otro. Los sentimientos que reconocen son
basicamente: envidia, celos, vergiienza, pena, culpa,
rabia, agresividad hacia los que se rien del hermano,
impotencia, y también reconocen en ellos una mayor
madurez, sentido de la realidad, mayor responsabili-
dad, carifio y estrecha unién con el hermano.

Les preocupa fundamentalmente que el resto de
las personas se puedan aprovechar del hermano con
discapacidad, les insulten, le miren de forma rara y
se rian de €l; en general la falta de aceptacion de éste
por parte del resto de los nifios de su edad. Ma-
nifiestan este sufrimiento sobre todo enmarcado en
el contexto escolar y en la calle. Esto es su talén de
Aquiles, y coinciden en afirmar que “los nifios pue-
den ser muy crueles”.

También les preocupa los comportamientos
inadecuados que pueda mostrar el hermano con dis-
capacidad, y el tema de la comunicacion con él; no
poderlo entender por motivo de los problemas de
lenguaje asociados a la discapacidad. Miedo a que
les pase algo. La felicidad de sus hermanos y el futu-
ro, qué hardn cuando acaben el colegio y sobre todo
cuando mueran sus padres.

3. Trato percibido de sus padres y apoyos socia-
les. Piensan que el trato por parte de los padres es
diferente ya que a los hermanos con discapacidad
siempre se les exige menos y reciben mucha mas
proteccién y atencion; consiguen mdas cosas, incluso
mas regalos de gente de la calle (tenderos, vecinos,
amigos...). Reconocen llegar a entender que esto
sea asi, aunque a veces les fastidia. Por otro lado
afirman también que esta excesiva dedicacién al
hermano por parte de los padres les permite a ellos
tener mds libertad. Los hermanos mayores, echando
la vista atrds, tienen recuerdos de su nifiez en los que
se han sentido muy solos, poco valorados en sus
logros y poco acompafiados en momentos que para
ellos eran de gran importancia (competiciones
deportivas, actuaciones de fin de curso...).

Conforme se van haciendo mayores encuentran
mayor apoyo de amigos, parejas, compaiieros, siem-
pre y cuando traten bien al hermano con discapaci-
dad.

4. Pérdidas y ganancias. Entre aquellas cosas que
los hermanos echan de menos estdn: no haber tenido
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un hermano sin discapacidad para disfrutar con él,
como iguales, en juegos, conversaciones y complici-
dad. Asimismo coinciden en destacar como elemen-
to negativo el ver como tener un hermano con disca-
pacidad “limita” en muchas ocasiones la vida de sus
padres, causdndoles sentimientos de tristeza, y se
sienten impotentes muchas veces de pensar que no
pueden hacer grandes cosas por cambiar la situa-
cién. Tampoco reconocen como positivo el haber
tenido que adoptar en repetidas ocasiones el papel
de hermano mayor, atn siendo el menor, incluso el
de madre o padre; el que los padres dediquen mas
tiempo al hermano con discapacidad; el ser vulnera-
bles por tener un punto débil donde los demds pue-
den atacarles; los sentimientos de vergiienza ante los
comportamientos inadecuados del hermano en espa-
cios publicos; o el no poder comunicarse con €l en
los casos en que su lenguaje es dificil de entender.

En general, estos hermanos de personas con dis-
capacidad, se identifican a s{ mismos con una mayor
madurez en relacion a las personas de su edad, y con
una mayor capacidad de pensar y reflexionar acerca
de la problemdtica de sus vidas. Se consideran asi-
mismo mds realistas; méds humildes y menos engre-
idos, al ser conscientes de que algo asi le puede
pasar a cualquiera. Reconocen también una mayor
sensibilidad y concienciacién hacia las personas que
tienen cualquier discapacidad; y haber aprendido a
tratarlas con mds delicadeza.

Entre las ganancias también destacan que el her-
mano con discapacidad “no crece nunca” por lo que
se convierte en alguien muy préximo a ellos, que
siempre estd ahi, que no se va, y en este sentido
valoran ese disfrute de poder contar siempre con un
“hermano pequefio”.

5. Actividades ocupacionales y preocupaciones
futuras. En nuestra muestra se percibe cierto fracaso
escolar (muchos de ellos reconocen que nunca les ha
gustado estudiar y que han dejado los estudios al
acabar la secundaria) y una tendencia precoz por
lanzarse al mundo laboral e incluso de abandonar el
domicilio familiar. El futuro del hermano con disca-
pacidad es una de las grandes preocupaciones. Les
gustarfa que tuvieran un trabajo en un taller con un
salario digno; disfrutando de su tiempo de ocio, con
amigos, y que puedan vivir su vida. No obstante, en
los planes de casi todos entra en juego la idea de lle-
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varse al hermano a su casa cuando los padres no
puedan ocuparse de él. En este sentido muestran
gran interés y aceptacién ante la existencia de los
pisos tutelados, si bien todos se ven tutores y res-
ponsables de sus hermanos.

Para finalizar

Antes de finalizar este articulo queremos insistir
en que seglin vaya madurando el campo de la inves-
tigacién sobre los hermanos de personas con disca-
pacidad intelectual tendremos un mayor conoci-
miento sobre como apoyarlos, de forma que mejoren
sus posibilidades de crecer como adultos psicoldgi-
camente sanos con relaciones interpersonales firmes
y positivas (Stoneman, 2005). Si bien, el trabajo
implicado en disenar y realizar este tipo de investi-
gacion es dificil, los resultados merecen la pena. Por
nuestra parte, tenemos por delante un compromiso
basado en continuar con el estudio y andlisis de los
posibles impactos que pueda conllevar tener un her-
mano o hermana con discapacidad intelectual, asi
como de poner en marcha grupos de encuentro para
este colectivo que les ayuden a afrontarlos de mane-
ra positiva.

A modo de conclusién ofrecemos el siguiente tes-
timonio:

“Mi hermana tiene 27 afios y una discapacidad
intelectual provocada por problemas en el parto o en
el embarazo (no nos lo han confirmado nunca) y la
quiero como no podria expresar, pero a la vez, en
muchas ocasiones, las cosas no son tan faciles.
Cuando era pequeiia, recuerdo que pensaba que en
mi casa no me querian porque vefa que pasaban
horas y horas trabajando con mi hermana y a mi, en
cierto modo, me dejaban de lado. Hacian muchos
ejercicios con ella, y yo me las apafiaba para “fasti-
diarselos” o para demostrar que yo lo hacia mejor.
Cuando se dieron cuenta me llevaron al psicélogo
del colegio. Segtn he ido creciendo he ido compren-
diendo las cosas y esto hace todo més fécil. Los peo-
res momentos que he pasado con mi hermana eran
cuando los demds se metian con ella y la insultaban.
Ibamos al mismo colegio, que era de “integracién”,
y yo me iba a jugar siempre que podia con ella y con
sus amigos. Veia como muchos nifios se metian con
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ella y eso me dolia en el alma. Me enfrentaba con
todo el mundo que le dijera algo, a pesar de ser una
persona muy tranquila y serena. Sentimientos de
culpabilidad, celos, estrés, tristeza o abandono los
he experimentado a lo largo de mi vida. Ahora qui-
z4s me centro en el estrés que me causa el tener que
cuidar més de ella, estar siempre pendiente; de vez
en cuando me agobia, y el gran problema es que me
siento culpable por estar estresada y agobiada. Atn
asi tengo que decir, con toda firmeza, que mi herma-
na es lo mejor que me ha pasado en la vida, es la per-
sona que mas me ha ensefiado, gracias a ella soy
como soy, gracias a ella sé lo que quiero ser”.
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