

















modelo positivo de identificacion del que
el resto de hermanos tiene necesidad).
Del estudio de las investigaciones en este
ambito puede afirmarse que los nifios
menores que el hermano con discapaci-
dad presentan mas problemas de adapta-
cion psicosocial que sus hermanos mayo-
res (Fisman et al., 2000; Dodd, 2004).
Estos ultimos han tenido un periodo de
desarrollo donde las relaciones de apego
con sus padres no se han visto influidas
por la discapacidad, lo que parece actuar
como un factor de proteccion y facilita-
cién para un posterior ajuste afectivo y

conductuall. También los hermanos
mayores son mas conscientes de todo lo
que conlleva la discapacidad (cambios del
ritmo de vida familiar, de los proyectos,
de las vacaciones, los aspectos econémi-
cos, etc.) lo que les hace mas maduros y
responsables (Barlow y Ellard, 2006).

Otro factor importante a tener en
cuenta estd asociado con la escolariza-
cién del niflo 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 van a verse
confrontados a tener que asumir el rol de
cuidadores, ayudar a su hermano, dar la
cara por él, dar explicaciones, hacer fren-
te a situaciones incomodas, en definitiva,
a sentirse diferentes de los demas y de lo
que ha sido su vida escolar hasta ese
momento. Este evento se sefala, por
tanto, como una importante fuente de
ansiedad (Galley et al., 1999; Blais, 2002)
que, sin embargo, bien afrontado puede
reforzar la personalidad de estos herma-
nos y ser un facilitador para la dindmica
familiar.

Por su parte, los hermanos que son mas

pequenos que aquél con discapacidad
muy pronto pasan a éste desde el punto
de vista de su desarrollo fisico, psicologi-
co y nivel académico, adquiriendo asi el
rol de hermano “mayor”. Esto les aporta
una madurez socio-afectiva acelerada
que si bien en un inicio puede ser tam-
bién fuente de estrés, a la larga se consi-
dera positiva para su desarrollo personal
(Dunn y Mc Guire, 1992; Burke vy
Montgomery, 2000; Hames, 2005).

Por lo que respecta al factor género, las
investigaciones se han centrado tradicio-
nalmente en afirmar que las chicas esta-
ban mas afectadas por la presencia de un
nifo con discapacidad en la familia que
los hijos varones (Lobato y Kao, 2005). Si
bien un estudio en profundidad de las
diversas investigaciones evidencia que
esta hipdtesis no se cumple (Damiani,
1999), es importante resaltar la tendencia
que suele darse en muchos casos a que el
cuidado del nifio con necesidades espe-
ciales recaiga, directamente, sobre las
hermanas mayores, quienes se ven asi
sobrecargadas de responsabilidades. Se
constata que las hermanas de nifios con
discapacidad tienen menos “privilegios”
y mas “restricciones” en el hogar, en com-
paracion con las familias dénde no hay
personas con discapacidad. Las hermanas
mayores, de cualquier familia, asumen,
en general, tareas domésticas y de cuida-
do de sus hermanos con mayor frecuen-
cia que los varones mayores, en las fami-
lias de nifios con discapacidad, las herma-
nas mayores asumen cuatro veces mas
estos roles que aquéllas de familias sin
nifos con discapacidad. No obstante, al
igual que hemos hecho referencia al
comienzo de este articulo al cambio pro-
fundo de perspectivas acontecido en
relacion con la discapacidad, el cambio
social surgido en torno a la visién del rol
femenino va contribuyendo, paulatina-
mente, a disminuir este efecto ligado al
género. También hay que afirmar que los
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cién, incluyendo también al propio nifio
con discapacidad. Sentimientos como los
celos, el mal humor, las ganas de pelear-
se con alguien, de no poder soportar algo
o a alguien en un determinado momen-
to, a no querer ser molestado, existen
entre todas las personas y entre todos los
hermanos, independientemente de la
presencia o no de una discapacidad
(Gonzéalez y Gonzéalez, 2003; Faber vy
Mazlish, 2001; Baum, 2004). Actualmente
hay muy pocas investigaciones empiricas
que apoyen la creencia de que los her-
manos, como grupo, estdn negativamen-
te influidos por sus hermanos o hermanas
con necesidades especiales. No obstante,
y con cierta frecuencia, ser hermano de
una persona con discapacidad conlleva
sentimientos de verglienza, culpabilidad,
celos, estrés, tristeza o abandono
(Lanners et al., 1999; Blais, 2002; Odiévre,
2003).

La llegada de un nifio con discapacidad
incide en la dindmica de la vida familiar y
suele acompafarse de una brusca reduc-
cion de la disponibilidad 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 ojos (Martin y Hadden, 2004).
Los celos fraternos son un sentimiento
que esta presente en todas las relaciones
entre hermanos, exista o0 no una discapa-
cidad; en el caso que nos ocupa, los celos
se avivan por el hecho de que el hermano
con discapacidad tiene unas necesidades
especiales que demandan una enorme
atenciéon y tiempo por parte de sus
padres. Los celos aparecen igualmente
cuando los padres muestran una actitud
de superproteccion respecto al nifo con
discapacidad, permitiéndole cosas que no
se permiten a los otros o liberandole de
determinadas tareas que se exigen a los
demas (Meynckens-Fourez, 1995). Uno de
los mayores peligros es que el nifio con
discapacidad se convierta en el centro

alrededor del cual gravita toda la vida
familiar.

Los hermanos y hermanas de las perso-
nas con discapacidad intentan buscar
siempre un sentido, una causa de la
misma y pueden concluir en que ésta es
consecuencia de sus comportamientos,
de un mal pensamiento, de un mal deseo
(esto es especialmente importante de
controlar en los niflos pequefios a los que
les caracteriza el pensamiento magico)
(Sierra i Fabra, 2005). De manera particu-
lar, y si durante el embarazo de su madre
han sentido afectos negativos contra ese
futuro hermano o contra sus padres,
motivados por los celos, pueden llegar a
sentirse facilmente los responsables de la
discapacidad, y de la tristeza de sus
padres en relacién con ésta. Los herma-
nos y hermanas pueden sentir enfado
hacia aquél con discapacidad por el tipo
de vida que éste les condiciona y pueden
reaccionar de manera agresiva, sintién-
dose a su vez, culpables de tener estos
sentimientos. También es frecuente
encontrar en los hermanos un sentimien-
to de culpabilidad por ser “normales”,
que conlleva a preguntarse, por ejemplo
i¢por qué mi hermano y no yo? El nifio
sano puede incluso sentirse culpable al
ver que progresa mucho mas deprisa que
su hermano con discapacidad en todas
sus adquisiciones (de manera particular,
como hemos visto, si ademas es mas
pequeno que éste).

La implicacion de los hermanos en la
atencién al niflo con discapacidad sufrird
cambios a lo largo del tiempo en funcién
de las etapas de la vida por las que van
atravesando. La adolescencia, por ejem-
plo, es por definicion una edad dificil, y
tener un hermano con discapacidad
puede aumentar todavia mas los proble-
mas relacionados con este periodo.
Cuando los hermanos crecen los celos van
dando paso a un deseo de proteger al
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