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RESUMEN

La discapacidad intelectual afecta a la persona que la padece y a su ambiente, incluyéndose en
este el sistema fraterno. Existen pocas investigaciones con resultados muy dispares sobre la
experiencia de tener un hermano con Sindrome de Down o Autismo. Objetivo: Estudiar si existen
diferencias en el ajuste psicologico de los hermanos de nifios con Sindrome de Down, Autismo y
grupo control y analizar si variables como el nivel socioecondémico, sexo, grado de problemas de
conducta del hermano con discapacidad, orden en la jerarquia fraterna y la percepcion de la
calidad de la relacion entre hermanos influye en las fortalezas y dificultades de los hermanos sin
discapacidad. Método: Este estudio constd de una muestra de 40 sujetos (10 hermanos de nifios
con Autismo,14 de nifios con Sindrome de Down y 16 de grupo control) del0 a 20 afios de la
Comunidad de Madrid. Se emplearon dos instrumentos: Strengths and Difficulties Questionnaire
(SDQ) para evaluar el ajuste psicoldgico de los hermanos y la escala de problemas de conducta
del Inventario para la Planificacion de Servicios y Programacion individual (ICAP) para evaluar
los problemas de conducta del nifio con discapacidad. Resultados: Los hallazgos mostraron no
existir diferencias significativas en el ajuste psicol6gico de los hermanos entre los distintos tipos
grupos (Sindrome de Down, Autismo y neurotipicos). Conclusiones: Tener un hermano con
Autismo o con Sindrome de Down no implica un peor ajuste psicologico del hermano sin

discapacidad intelectual.

Palabras clave: discapacidad intelectual, Sindrome de Down, Autismo, hermanos, ajuste

psicologico, fortalezas y dificultades.

ABSTRACT

The intellectual disability affects the person who suffers it and its environment, including in this
the fraternal system. There are few investigations with very different results about the experience
of having a brother with Down Syndrome or Autism. Objective: To study if there are differences
in the psychological adjustment of siblings of children with Down Syndrome, Autism and control
group and analyze whether variables such as socioeconomic status, sex, degree of problem of
behavior of the brother with disability, order in the fraternal hierarchy and the perception of the
quality of the relationship between siblings influences the strengths and difficulties of siblings
without disabilities. Method: This study involved a sample of 40 subjects (10 siblings of children
with Autism, 14 of children with Down Syndrome and 16 of control group) from 10 to 20 years
old in the Community of Madrid. Two instruments were used: Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ) to evaluate the psychological adjustment of the siblings and the scale of
behavioral problems of the Inventory for the Planning of Services and Individual Programming

(ICAP) to evaluate the behavior problems of the child with disability. Results: The findings
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showed no significant differences in the psychological adjustment of the siblings between the
different types of groups (Down Syndrome, Autism and control group). Conclusions: Having a
brother with Autism or Down Syndrome does not imply a worse psychological adjustment of the
brother without intellectual disability.

Key words: intellectual disability, Down Syndrome, Autism, siblings, psychological adjustment,
strengths and difficulties.



La discapacidad intelectual en la actualidad

Atendiendo a los manuales, en el DSM-5 la discapacidad intelectual se define como un trastorno
gue comienza durante el periodo de desarrollo e incluye limitaciones del funcionamiento
intelectual y del comportamiento adaptativo en los dominios conceptual, social y practico
(American Psychiatric Association, 2013). La OMS estim6 en 2010 en el informe mundial sobre
la discapacidad que alrededor del 15% de la poblacién mundial sufria algun tipo de discapacidad
(Organizacién Mundial de la Salud, 2011). En este informe no se ha concretado el indice de
poblacion con discapacidad intelectual, y en el intento de obtener una cifra aproximada en Espafia,
se ha calculado que aproximadamente un 1 por mil de la poblacién espafiola presenta algun tipo
de discapacidad intelectual (Plan Inclusion, 2017).

En el ambito de las personas con discapacidad se ha producido un gran avance, tanto en el
contexto legislativo y social como en el de los servicios, que se han visto incrementados (Dyke et
al., 2009; Rumeu, 2009). La sociedad actual se encamina hacia una postura orientada a la
inclusion, cambiando por ejemplo el término retraso mental por el de discapacidad intelectual e
intentando delimitar las definiciones de discapacidad intelectual, evitando las connotaciones
negativas que hace afios abarcaban. Se estd avanzando hacia una vision mas sistémica que
fomenta la calidad de vida familiar, incluyendo en este proceso no solo a los familiares, sino
también a los profesionales de la salud y a los educadores (Watson, 2017). Pero, a pesar de los
avances logrados, queda un largo camino por recorrer, pues hoy en dia, en la sociedad se sigue
estigmatizando a esta poblacion, y los familiares de éstos tienen que hacer frente a la intolerancia

social diaria que existe ante la discapacidad (Lizasoain y Onieva, 2010).

Las relaciones fraternas

La discapacidad intelectual como cualquier otro trastorno o enfermedad no solo afecta al sujeto
que la padece, sino también a su entorno: familiar, social, comunitario, etc. Por lo tanto, es
imprescindible tener en cuenta a las personas de los subsistemas en los que el sujeto con
discapacidad participa para la intervencion. El sistema mas cercano donde el nifio se relaciona es
el sistema familiar, y dentro de éste al igual que todas las familias con varios hijos, es de gran

relevancia el subsistema fraternal, es decir, las relaciones que se establecen entre los hermanos.

En el ambiente fraternal como en todas las relaciones, se pueden encontrar distintos tipos de
afinidades entre los hermanos. En la mayoria de los casos, los hermanos suponen un apoyo y una
relacion diferente a la que se establece entre padres e hijos y distinta a su vez de la que se establece

normalmente con el grupo de pares (esto puede variar en funcion del caso). A pesar de que los



padres no forman parte directa del sistema fraternal, éstos tienen una gran influencia en el
desarrollo de las relaciones entre hermanos, ya que suelen ser la fuente mas importante de apoyo
en las relaciones emocionales de sus hijos, ensefidndoles asi a que éstos se regulen

emocionalmente y aprendan a socializarse entre ellos (Harris, 2001).

En 1982, Stephen Bank y Michael Kahn se refirieron al vinculo fraterno a través de la capacidad
de acceso. Esta relacién comienza en la primera infancia, produciéndose una mayor capacidad de
acceso cuando los hermanos son del mismo sexo o de edades similares, aunque a su vez cuanto
mayor acceso existe entre hermanos, mas posible es que la relacidén sea méas intima y, por lo tanto,
la probabilidad de que existan conflictos también se incrementa (Harris, 2001). Por ejemplo, es
mas comun que surjan sentimientos de celos y rivalidad cuando los hermanos son similares en
edad y en sexo que cuando no lo son, ya que al concebirse como mas semejantes aparecen las

comparaciones.

Experiencia fraterna con un hermano con discapacidad intelectual

Sin embargo, aunque el estudio de las relaciones fraternas puede ser similar en todos los casos,
cuando el hermano presenta discapacidad intelectual, esta experiencia puede ser algo diferente a
las relaciones fraternas normativas. En este aspecto, se han realizado numerosos estudios sobre la
adaptacion y el duelo en los padres de los nifios con discapacidad, dejando en la mayoria de los
casos a los hermanos en un segundo plano y apelando a ellos como “los grandes olvidados”
(Hallberg, 2013; Nufiez y Rodriguez, 2004; Watson, 2017). Es significativo resaltar que en todos
los estudios se menciona la necesidad de incrementar las investigaciones en este campo para
facilitar y mejorar la calidad de vida de todos aquellos afectados. También destacan la importancia
de conocer como afecta a los hermanos de nifios con algin tipo de trastorno el que su hermano lo
padezca, con todas las consecuencias negativas o positivas que ello conlleva: sentimiento de
soledad, impotencia, falta de atencion, habilidades para la resolucion de problemas, resiliencia. ..
para asi proporcionar al ambito clinico informacion sobre el clima familiar existente y dotarle de
la oportunidad de intervenir en aquellos aspectos que los miembros de la familia (en este caso el

hermano del afectado) necesitan (Hastings, 2007; Rumeu, 2009).

Un nifio con una enfermedad o trastorno puede provocar en los padres sentimientos negativos
como agotamiento o frustracion, los cuales pueden verse desaprobados socialmente en la relacion
padres-hijo. Por tanto, teniendo en cuenta la dificultad que esto conlleva, cabe esperar que en el
caso de los hermanos suponga un reto aln mayor, por ser estos mas pequefios y tener menos
habilidades de regulacion emocional. De hecho, en algunos casos, los hermanos de nifios con

enfermedad pueden ocultar sus sentimientos por miedo de no ser aceptados por sus padres si
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manifiestan estas emociones negativas hacia su hermano. Por ejemplo, un nifio puede sentirse
egoista al decirle a sus padres que quiere que pasen mas tiempo con él cuando éstos estan
desbordados por cuidar del hermano afectado. Por ello, es importante conocer las vivencias de
estos hermanos que muchas veces quedan reprimidos y aprobar la expresion de estos
sentimientos, validandolos y ensefidndoles a manejarlos (NUfiez y Rodriguez, 2004). Muchos
autores no solo muestran la necesidad de ayudar a validar los sentimientos a estos “grandes
olvidados”, sino también la importancia de compartir estas emociones en un ambiente de iguales
y que se puedan sentir identificados y entendidos por personas como ellos para que el ajuste
psicolégico sea mayor (Aparicio y Minguez, 2015; Iriarte e Ibarrola-Garcia, 2016; Lizasoain y
Onieva, 2010; Rumeu, 2009).

La experiencia de tener un hermano con discapacidad varia dependiendo de la persona,
observandose diversidad de experiencias positivas y negativas relatadas por los hermanos.
Incluso, en muchos casos, aun valorando la vivencia de la discapacidad como algo positivo,
pueden experimentar a su vez emociones negativas de vez en cuando, pudiendo crear
ambivalencias de sentimientos (Iriarte e Ibarrola-Garcia, 2016). Desde una vivencia mas positiva,
los estudios muestran que los hermanos destacan que tener un hermano con esta problematica les
ha aportado mayor sentido de justicia, conciencia de las diferencias, afrontamiento para superar
situaciones de estrés futuras, comprension, autoestima por la adquisicién de responsabilidades
gue no son propias para su edad, aceptacién y en lineas generales un mayor grado de madurez
gue los hermanos de nifios sin este diagnostico (Aparicio y Minguez, 2015; Hallberg, 2013; Iriarte
e Ibarrola-Garcia, 2016; Moyson y Roeyers, 2012; Watson, 2017). Sin embargo, existen también
estudios que muestran emociones negativas asociadas a este duelo como es el aislamiento social
percibido en los hermanos de estos nifios, vergiienza por lo que puedan pensar sus amigos o la
sociedad, envidia por las diferencias de trato que recibe su hermano/a con discapacidad, ansiedad
y preocupacion ante el futuro de éste, impotencia de no poder hacer nada para curar a su hermano
o evitar el sufrimiento familiar o las tensiones familiares, rabia por ser ellos “la familia elegida”,
etc. (Aparicio y Minguez, 2015; Hallberg, 2013; Iriarte e lbarrola-Garcia, 2016; Lizasoain y
Onieva, 2010; Moyson y Roeyers, 2012; Watson, 2017).

A pesar de esta variabilidad en las vivencias fraternas sobre la discapacidad intelectual, se han
estudiado diferentes factores que parecen influir en la adaptacion psicoldgica del hermano con
discapacidad y, por tanto, en la relacion fraternal. Entre estas variables se encuentra la gravedad
de la discapacidad del hermano midiéndose mediante la existencia 0 no de problemas
conductuales, ya que parece que es mas complicada la adaptacion en aquellos hermanos con una
discapacidad intelectual profunda y con problemas externalizantes (Aparicio y Minguez, 2015;

Dyke, Mulroy y Leonard, 2009; Hastings, 2003). También se ha analizado la edad de los
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hermanos y la etapa en la que se encuentran, pues se ha conocido que estas experiencias pueden
variar dependiendo de la persona y del momento del ciclo vital en el que esté, no siendo igual la
experiencia de convivir con un hermano con discapacidad en la primera infancia que en la adultez.
Ademas, las preocupaciones y retos a los que se tienen que enfrentar varian, destacando en la
primera infancia sentimientos como el desconcierto, malestar y deseo de curacion de los hermanos
con discapacidad; en la adolescencia sentimientos de responsabilidad, culpa y vergiienza; y en la
edad adulta sentimientos mas positivos, aunque con una mayor preocupacion por el futuro del
hermano y por la carga genética que pudiera haber heredado (Lobato, 1992; Navarro, 2017;
Scelles, 2006).

Otro factor que parece influir en la valoracion de esta experiencia es la explicacion que reciben
los hermanos por parte de sus padres y profesionales sanitarios. Se ha detectado que el
desconocimiento o ambigiiedad ante una situacion, crea inseguridad y estrés, y para lidiar con
esto, los nifios suelen fantasear pudiendo crear ideas erroneas y temores como que ellos han
provocado la enfermedad de su hermano por su mal comportamiento, etc. Para conseguir una
valoracion mas positiva y una mejor adaptacién familiar es necesario que los padres les
proporcionen respuestas a sus preguntas e informacion adaptada a la edad de cada nifio (Harris,
2001). A su vez, el ambiente familiar también parece ser relevante, pues estudios previos muestran
como las familias con un buen funcionamiento familiar y bajo indice de conflicto, ayudan a tener
menos problemas internalizantes y externalizantes en todos los miembros de la familia
(Stoneman, 2006).

De hecho, en entrevistas realizadas a hermanos adultos de personas con discapacidad intelectual,
éstos sefialan como tras su experiencia vivida (negativa o positiva) podria haber sido mas
satisfactoria si los profesionales y familiares hubieran atendido a necesidades como: estar
informados sobre la enfermedad o trastorno de su hermano, su evolucion y tratamientos y tener

un espacio de expresion de sus emociones (Lizasoéin y Onieva, 2010).

¢Es diferente la experiencia de tener un hermano con Sindrome de Down, Autismo o

neurotipico?

En la literatura revisada existen diferentes posturas que responden esta cuestion, no estando claro
si existen mayores 0 menores dificultades en el ajuste psicoldgico de los hermanos de nifios con
discapacidad. Por un lado, encontramos resultados que indican que los hermanos de nifios con
discapacidad tienen un peor ajuste psicoldgico que los hermanos de nifios neurotipicos y resaltan
entre ellos como peor adaptados psicologicamente a los hermanos de nifios con Autismo en

comparacion con hermanos neurotipicos o hermanos de nifios con Sindrome de Down (Aparicio
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y Minguez, 2015; De Caroli y Sagone, 2013; Hastings, 2003; Orsmond y Seltzer, 2007; Pollard
et al., 2013; Ross, y Cuskelly, 2006). Esto se evidencia en el estudio de Orsmond y Seltzer que
concluye gue los hermanos de nifios autistas refieren pasar menos tiempo con sus hermanos en
comparacion con los hermanos de nifios con Sindrome de Down (Orsmond y Seltzer, 2007) y en
una investigacion realizada por De Caroli y Sagone (2013) donde se muestra que los hermanos
de nifios con Autismo presentan un autoconcepto mas negativo de si mismos que los hermanos
de nifios con discapacidad intelectual. Estos resultados pueden ser debidos, como se viene
mostrando a lo largo de los diferentes analisis, por las caracteristicas propias del Trastorno Autista

que dificultan las interacciones sociales.

Sin embargo, por otro lado encontramos estudios cuyos resultados indican no encontrar
diferencias significativas entre los hermanos de nifios con discapacidad y los hermanos de nifios
neurotipicos siendo el ajuste emocional y conductual similar en ambos grupos (Sindrome de
Down, Autismo y neurotipico) (Cuskelly y Gunn, 2006; Hastings, 2007; Hastings y Petalas, 2014;
Moyson y Roeyers, 2012; Walton e Ingersoll, 2015).

Objeto del estudio

A la vista de los antecedentes expuestos, el presente estudio se centra en los hermanos con
discapacidad intelectual, pero sobre todo en dos grandes nicleos, como es el Sindrome de Down
(definido por la CIE-10 como una alteracion cromosomica del par 21 que se caracteriza por la
presencia de discapacidad cognitiva y rasgos fisicos peculiares) (Organizacion Mundial de la
Salud, 2000) y el Trastorno del Espectro Autista con discapacidad (definido por el DSM-5 como
alteraciones en el desarrollo que aparecen en la infancia y afectan a la comunicacién verbal y no
verbal, a la interaccién social y flexibilidad de intereses) (American Psychiatric Association,
2013), ya que el 75% de los casos de personas con Autismo estan vinculados con discapacidad

intelectual.

Estos dos grupos han sido seleccionados por las diferencias que presentan entre si, aun
compartiendo ambos la discapacidad intelectual. Es interesante conocer si en el caso de
encontrarse dificultades en las vivencias de los hermanos, éstas se deben a la discapacidad
intelectual como variable categérica o a las caracteristicas asociadas al trastorno o enfermedad
del hermano. Hay que tener en cuenta que la discapacidad es un amplio espectro, y en la vivencia
de ésta influye el grado de afectacion, la existencia de un trastorno asociado y las caracteristicas
de éste. Por ello, si se tienen en cuenta todos estos factores, es coherente encontrar en la literatura

mayores complicaciones en los hermanos de nifios con Autismo, por estar asociado a este



trastorno un comportamiento menos adaptativo socialmente y dificultades comunicacionales que

se presentan adicionales a la discapacidad.

La seleccién de los hermanos de los nifios de estos dos grupos se justifica porque en ambos casos
la afectacion cognitiva aparece de forma muy temprana o incluso desde el nacimiento del nifio,
por lo que los hermanos de éstos conviviran con ellos durante su infancia involucrandose ya desde

entonces en un proceso de adaptacion familiar.

A la vista de los estudios mencionados anteriormente y las grandes discrepancias que existen,
cabe preguntarse si tener un hermano con discapacidad intelectual provoca diferencias a la hora
de resolver problemas, adaptarse y enfrentarse a la vida. Y en el caso de que existan, si estas

diferencias se perciben como dificultades, fortalezas personales o ambas.

La presente investigacion se centra en un analisis sobre las fortalezas, dificultades y ajuste
psicolégico que tienen los hermanos de nifios con discapacidad. Para ello se han incluido variables

tales como las siguientes:

e EIl nivel socioecondmico. Cuanto mayor nivel socioecondmico presenta la familia, el
nivel de ajuste y la percepcion de bienestar es mayor (Aparicio y Minguez, 2015; Dyke,
Mulroy y Leonard, 2009).

e El sexo. Varian los resultados en funcién del estudio. Por un lado, las mujeres presentan
peor nivel de ajuste psicoldgico por adquirir el rol de cuidadora y no solo el de hermana.
Ademas, parece influir la etapa evolutiva, pues aunque éstas se adapten mejor en la nifiez,
esto varia a largo plazo, ya que se observan mas problemas psicoldgicos en ellas
(Hallberg, 2013; Harris, 2001; Hastings, 2003). Por otro lado, estudios muestran que las
mujeres presentan mejores niveles de ajuste psicologico y mayores habilidades de
afrontamiento (Aparicio y Minguez, 2015).

e EIl grado de problemas de conducta que presenta el hermano con discapacidad. Los
estudios muestran que cuanto mayores son los problemas conductuales, peor es el ajuste
psicologico del hermano (Aparicio y Minguez, 2015; Cagigal y Prieto-Ursia, 2006; Dyke
et al., 2009; Hastings, 2003; Ross y Cuskelly, 2006).

e Elorden que ocupa el hermano sin discapacidad en la jerarquia fraterna. Se han observado
diferencias entre la posicion que ocupa cada hermano siendo los hermanos menores de
nifios con trastorno los que tienden a experimentar un mayor desajuste. Ademas, cuanto
mayor sea el numero de hermanos, mejor sera la adaptacion psicolégica de los hermanos
neurotipicos, pues existen mas hermanos con los que compartir esta experiencia de
cuidado y con quienes expresarse emocionalmente (Aparicio, y Minguez; Dyke, Mulroy
y Leonard, 2009; Harris, 2001; Hastings, 2003).
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e La percepcion de los hermanos de la calidad de relacion fraternal. Esta es una variable
muy subjetiva a evaluar, pero se debe tener en cuenta, ya que puede presuponerse que los
hermanos por el hecho de serlo tienen una relacion adecuada entre si difiriendo esto con
la realidad. Dado que existen pocos estudios que contemplen la variable de la relacion
entre hermanos, esta investigacion la tendra en consideracion, ya que presentan una
mayor autoestima y ajuste psicoldgico cuando la calidad de la relacién percibida entre los
hermanos es mejor. Ademas, la relacién percibida por los hermanos de nifios con
Trastorno Autista suele ser peor evaluada que los de aquellos con otros trastornos, pues
en estos Ultimos, los hermanos muestran mas interés por las relaciones y entre ellas las
fraternales (Pollard et al., 2013).

Se seleccionaron estas variables por ser las mas significativas en los estudios revisados en relacion
con el ajuste psicoldgico. Otras variables como el clima familiar, la informacion recibida, los
recursos y apoyo de cada familia también han demostrado influir en la adaptacion de los
hermanos, pero los estudios gque miden estas variables son menores y por longitud y
sobresaturacion de esta poblacion en las investigaciones, el andlisis se ha centrado solo en las
variables mencionadas anteriormente. Ademas, el grado de discapacidad del hermano afectado
no ha sido evaluado por considerarse, tras la revision de las investigaciones, menos relevante que
los problemas de conducta de éste en el ajuste psicolégico, y tratando por tanto en el estudio la

discapacidad intelectual como variable categorica.

El objetivo general planteado en esta investigacion es estudiar las posibles diferencias que pueden
existir entre los hermanos de nifios con Sindrome de Down, Autismo y neurotipicos respecto al
ajuste psicologico de éstos ante la vida medido a través del analisis de sus dificultades y fortalezas

sociales.

Los objetivos especificos del estudio son:

- Comprobar si existe relacion entre los problemas de conducta del hermano con
discapacidad y el ajuste psicoldgico fraterno.

- Determinar si existe relacion entre el nivel socioeconémico de la familia y el ajuste
psicoldgico de los hermanos sin discapacidad.

- Estudiar larelacion entre la percepcién de los hermanos de la calidad de relacion fraternal
y el ajuste psicologico de éstos.

- Determinar si existen diferencias entre los hombres y las mujeres en cuanto al ajuste
psicologico.

- Comprobar si existen diferencias en el ajuste psicoldgico entre los hermanos que ocupan

distinta posicion en el orden de nacimiento.
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- Estudiar si existen diferencias en los problemas de conducta entre los distintos grupos

(nifios con Sindrome de Down, con Autismo 0 neurotipicos).

Las hipdtesis del estudio son:

- Existen diferencias significativas en las fortalezas y dificultades entre los hermanos de
nifios con discapacidad intelectual y los hermanos de personas neurotipicas. Se espera a
su vez encontrar diferencias entre los hermanos de personas con estos diagnosticos,
siendo los hermanos de nifios con Autismo los que presenten mayores dificultades de
ajuste psicoldgico.

- Los problemas de conducta del hermano con discapacidad se relacionan con el ajuste
psicologico fraterno, siendo mejor este ajuste cuanto menores son los problemas
conductuales del hermano.

- Hay relacion entre el nivel socioecondémico de la familia y el ajuste psicoldgico de los
hermanos sin discapacidad. Se espera encontrar una relacion positiva, a mayor nivel
socioeconémico, mayor ajuste psicolégico de los hermanos, pues los recursos
econdmicos y educativos son mas elevados.

- Existe relacidn entre la percepcion de los hermanos de la calidad de la relacion fraternal
y el ajuste psicoldgico de éstos. Cuanto mejor es la relacion entre hermanos mejor sera el
ajuste.

- Hay diferencias entre los hombres y las mujeres en cuanto al ajuste psicoldgico. A pesar
de las discrepancias entre los distintos estudios, se esperan encontrar diferencias en la
variable sexo, siendo las mujeres las que presenten un mayor ajuste psicolégico.

- Existen diferencias en el ajuste psicologico del hermano respecto a la posicion en el orden
de nacimiento, siendo los hermanos mas mayores los que obtengan un ajuste psicolégico
mayor.

- Hay diferencias en los problemas de conducta entre los distintos tipos de trastorno o
enfermedad (Sindrome de Down, Autismo y neurotipico). Se espera que los nifios con
Autismo presenten mayores problemas conductuales, seguidos de los nifios con Sindrome

de Down y de los que no presentan discapacidad intelectual.

Método
Participantes

Para la realizacion de esta investigacién se ha accedido a una muestra de hermanos de nifios
neurotipicos y a hermanos de nifios con Sindrome de Down y con Autismo con discapacidad

intelectual todos ellos desde los 10 hasta los 20 afios (ver Tabla 1). Para ello se ha contado con la
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participacion de diversos casos de conocidos y allegados (muestreo incidental) que cumplen este
requisito, colegios de educacion especial (Colegio Publico de Educacion Especial Alfonso X el
Sabio y Aula TGD del Instituto Pdblico Julio Caro Baroja), centros y asociaciones de
discapacidad intelectual, Autismo o Sindrome de Down de la Comunidad de Madrid (Asociacion
Autismo Araya, Grupo AMAS, Asociacion Argadini, APANSA, ADEMO, Plena Inclusion y
Asociacion ASPADO). Se ha pretendido aplicar los cuestionarios en diferentes areas geograficas
de la Comunidad de Madrid para asi tener una muestra mas amplia de la realidad y atender a la

posible influencia de la variable socioeconémica.

Para la aplicacion de estos cuestionarios se ha dispuesto de una muestra de nifios siendo el 55%
chicas (N=22) y 45% chicos (N=18), de los cuales el 60% formaban parte del grupo experimental
de hermanos de nifios con discapacidad intelectual, y a su vez estos se dividian en hermanos de
nifios con Sindrome de Down (21% chicos y 79% chicas) y hermanos de nifios con Autismo
(siendo el 30% chicas y el 70% chicos). Por otro lado, el grupo control componia el 40% de la
muestra, de los cuales el 50% eran chicas y el 50% chicos. La edad de éstos era muy homogénea,
pues la media de todos ellos es muy similar (ver Tabla 1).

Respecto al nivel socioecondmico, 42,5% de los padres tienen unos ingresos entre 27.000-36.000
euros anuales frente a un 32,5% de las madres. Las madres participantes en el estudio tienen
menos ingresos que los padres, pero estos estan distribuidos de manera mas equilibrada entre las
distintas categorias laborales, hay mas homogeneidad que en los hombres. A su vez, hay un mayor

porcentaje de mujeres que no trabajan (32,50%) en comparacion con los hombres (15%).

Tabla 1.
Media y desviacion tipica de la edad de cada grupo (hermanos de nifios con Sindrome de

Down, hermanos de nifios con Autismo, hermanos de nifios sin patologia de discapacidad)

Media D.T.
Edad hermanos Sindrome de Down 16,79 1,477
Edad hermanos Autismo 15,70 4,165
Edad hermanos Neurotipicos 15,13 1,996
Total edad de los tres grupos 15,85 2,607

Nota. D.T.: desviacion tipica.

Instrumentos

En este estudio se han utilizado varios instrumentos, algunos de ellos completados por los padres

de los nifios con discapacidad y otros por los propios hermanos. El principal instrumento que se
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ha aplicado a los hermanos de nifios con discapacidad intelectual es el SDQ (Strengths and
Difficulties Questionnaire; Gémez-Beneyto, 2013) que consta de 25 items y se divide en cinco
subescalas: sintomas emocionales, problemas de conducta, hiperactividad, problemas con
comparieros y comportamientos prosociales. Este cuestionario evalUa estos aspectos atendiendo
a su aparicién en los ultimos seis meses. Se evallan en una escala de respuesta Tipo Likert siendo
0 “no es verdad”, 1 “es verdad a medias” y 2 “verdaderamente si”, a excepcion de los items 7
“por lo general soy obediente”, 21 “pienso las cosas antes de hacerlas”, 25 “termino las tareas que
estoy haciendo”, 11 “tengo un buen/a amigo/a o mas de uno/a” y 14 “por lo general caigo bien a

otra gente de mi edad” que son inversos.

Se ha considerado pertinente la aplicacién del cuestionario SDQ de autoinforme por tener
evidencias de validez y fiabilidad en poblacion espafiola adolescente. En general, sus evidencias
de fiabilidad mostraron niveles adecuados (0,75), aunque en la subescala de problemas de
conducta esta consistencia es mas discreta, presentando valores inferiores a 0,75 en Alfa de
Cronbach. En cuanto a la validez del cuestionario, este obtiene unos valores de sensibilidad y
especificidad elevados: 0,96 y 0,95 respectivamente. La validez del constructo no muestra
variabilidad del cuestionario ante distintas poblaciones (KMO= 0,78 y la esfericidad p<0,001).
Ademas, este instrumento tiene la ventaja de ser breve y de resultar facil a la hora de completarlo
(Ortufio-Sierra et al., 2015).

Como ampliacion del cuestionario SDQ se les ha presentado un item adicional: “;Coémo defines
la relaciéon con tu hermano/a?”, que mide la percepcion de la calidad de la relacion fraternal que
tiene el hermano del nifio con discapacidad en escala Tipo Likert (siendo 1 “muy mala”y 5 “muy

buena”) para asi conocer la influencia que tiene en la adaptacion psicoldgica de estos.

La mayoria de los estudios sobre discapacidad intelectual obtienen los problemas de conducta
asociados como una variable muy significativa a evaluar en la relacion de los hermanos, por lo
que se ha considerado relevante la aplicacion del cuestionario ICAP (Inventario para la
Planificacion de Servicios y Programacion individual, Montero, 1993) sobre problemas
externalizantes. Este cuestionario ha de ser completado por alguna persona que haya tenido

contacto con el nifio al menos durante tres meses, en este caso, por los padres del nifio.

La escala de problemas de conducta del ICAP se subdivide en dos grandes grupos: conductas
disociales cuando suponen una amenaza para si mismo y/o para los demas y conductas no
disociales cuando el problema conductual se deriva de la pasividad del sujeto restringiéndose o
no participando en actividades. A su vez, estas conductas se clasifican en cuatro subescalas:

problemas de conducta internos, externos, sociales y generales. Y dentro de estas categorias
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pueden ser clasificadas en siete tipos de problemas comportamentales medidos en frecuencia y
gravedad: comportamientos autolesivos o dafio a si mismo, heteroagresividad o dafio a otros,
destruccion de objetos, conducta disruptiva, habitos atipicos y repetitivos (estereotipias),

conducta social ofensiva, retraimiento o falta de atencion y conductas no colaboradoras.

La puntuacién de este instrumento puede moverse en un rango desde -70 (“muy grave”) a 10
(“normal®) en las distintas subescalas, pudiéndose obtener asi puntuaciones mas negativas cuanto

mayor es la gravedad de los problemas de conducta del sujeto.

En cuanto a la fiabilidad del ICAP, la investigacion muestra una adecuada consistencia interna
con valores entre 0,76 y 0,94, fiabilidad test-restest (0,93) y fiabilidad interjueces (0,75). La
validez del cuestionario ha mostrado ser satisfactoria discriminando adecuadamente entre los
nifios que presentan problemas de conducta y los que no con una puntuacion de 0,81. Se ha
determinado mediante un andlisis discriminante que el 92% de los sujetos estaban bien
clasificados, diferenciandose asi los nifios con problemas de conducta de los nifios con conductas
adaptativas. Por lo tanto, la escala de problemas de conducta de ICAP ha evidenciado ser
adecuada para evaluar los problemas de conducta por un observador del entorno del sujeto como
son los padres (Montero, 1993).

Procedimiento

Se ha accedido a la muestra a través del contacto electrdnico, telefonico y presencial con las
distintas asociaciones, a las cuales se les hizo llegar los cuestionarios de forma electrénica (via

Internet) y en papel guardando el anonimato de éstos.

Las instrucciones para la aplicacion del cuestionario fueron indicadas en el mismo enlace o papel
precisando la necesidad de que el cuestionario que evalta los problemas de conducta (ICAP)
fuese rellenado por los padres atendiendo a las conductas de su hijo con discapacidad intelectual,
y que el cuestionario de dificultades y fortalezas (SDQ) fuese completado por los hermanos de
los nifios con discapacidad. Se ha considerado importante que la aplicacién del cuestionario haya
sido respondida por los hermanos de nifios con discapacidad y no por los padres para evitar
posibles diferencias en las respuestas, ya que en ocasiones las percepciones de éstos sobre sus

vivencias emocionales y psicoldgicas difieren entre si (Moyson y Roeyers, 2012).

Analisis de datos

Para realizar el andlisis estadistico de los datos se ha utilizado la version 22 del software IBM®
SPSS® (Statistical Package for the Social Sciences) (IBM Corp. Released, 2013).

15



La investigacion planteada es un estudio ex post facto de tipo retrospectivo complejo, pues se
tendran en cuenta varias variables independientes para la explicacion de los cambios en el ajuste
psicolégico (variables dependientes). Para la consecucion de los objetivos mencionados, se
realizaran analisis de diferencias entre grupos mediante andlisis descriptivos (media, desviacién
tipica para las variables cuantitativas y frecuencias y porcentajes para las variables cualitativas) y
analisis inferenciales con medidas no paramétricas (prueba de Kurskal-Wallis y prueba de U de
Mann-Whitney para los andlisis de diferencias de grupos y Spearman para correlaciones) tras no

cumplir el supuesto de Normalidad. También se realiz6 la prueba del tamafo del efecto r de

Rosenthal (r = z/v/N) (1991).

Resultados
Andlisis descriptivo de SDQ (ajuste psicoldgico)

En la Tabla 2, se muestran las medias en las dimensiones que componen el ajuste psicoldgico,
donde se presentan mayores puntuaciones de los sujetos en la subescala de conductas prosociales
(subescala que mide las fortalezas del ajuste psicolégico) que en el resto de subescalas. Por lo
tanto, a rasgos generales, los hermanos tienen un ajuste psicolégico en el que predominan mas
sus fortalezas (conductas prosociales) que sus dificultades (problemas emocionales, de conducta,

hiperactividad y problemas con los compafieros).

Tabla 2.
Analisis descriptivos de las subescalas del cuestionario SDQ

Minimo  Maximo Media D.T.
Problemas emocionales 0 9 2,98 2,496
Problemas de conducta 0 5 1,92 1,207
Hiperactividad 0 9 3,17 2,062
Problemas con los compafieros 0 9 1,70 1,772
Conductas prosociales 4 10 8,92 1,248
Total dificultades 2 23 9,78 5,395

Nota. D.T.: desviacion tipica; N = 40.

Obijetivo 1. Diferencias entre tipo de trastorno o enfermedad y ajuste psicoldgico

El objetivo del estudio era estudiar las posibles diferencias que pueden existir entre los hermanos

de nifios con Sindrome de Down, Autismo y neurotipicos respecto al ajuste psicoldgico. Para ello
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se ha llevado a cabo la prueba de Kruskal Wallis dado que no se cumplié el supuesto de

Normalidad (test Kolmogorov-Smirnov p <0,05).

Segun los resultados obtenidos no se presentan diferencias entre las subescalas del ajuste
psicolégico: dificultades emocionales (X2 (2)= 4,523; p = 0,104), problemas de conducta (X2 (2)=
0,705; p = 0,703), hiperactividad (X? (2)= 3,032; p = 0,220), problemas con los compafieros (X2
(2)=0,914; p = 0,633), conductas prosociales (X2 (2)= 1,073; p = 0,585) y las dificultades totales
(X2 (2)=3,202; p=0,202) y el tipo de trastorno o enfermedad del hermano.

Objetivo 2. Relacién de problemas de conducta del hermano con discapacidad y el ajuste

psicoldgico fraterno

Se realizaron analisis de correlacion de Spearman por tratarse de medidas no paramétricas. Tras
su andlisis no se encontr6 relacion entre los problemas de conducta de las personas con
discapacidad (problemas internalizantes, problemas sociales, problemas externalizantes,
problemas de conducta generales) y el ajuste psicolégico de sus hermanos (problemas
emocionales, problemas de conducta, hiperactividad, conductas prosociales, problemas con los

comparieros y dificultades totales) (ver Tabla 3).

Tabla 3.
Correlaciones de Spearman entre Problemas de conducta (ICAP) y Ajuste psicolégico (SDQ)
P.E. P.C. Hiperactividad C.P. P.C. Dificultades
totales
Problemas -0,32 0,56 0,114 0,114 0,134 0,063
internalizantes
Problemas -0,131  -0,174 -0,097 0,093 0,127 -0,140
sociales
Problemas -0,095 0,134 0,70 0,192 0,163 0,040
externalizantes
Problemas -0,108  -0,003 -0,061 0,060 0,192 -0,069

generales de

conducta

Nota. P. E.: Problemas Emocionales; P. C.: Problemas de Conducta; C. P.: Conducta
Prosocial; P. C.: Problemas con Compafieros; p: nivel critico de significacion (<0,05); N =
40.
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Objetivo 3. Relacion entre el nivel socioeconémico de la familia y el ajuste psicoldgico de los

hermanos sin discapacidad

Se ha encontrado una relacién estadisticamente significativa entre el nivel socioeconémico y la
subescala conductas prosociales (r = 0,345; p = 0,029), siendo la relacién positiva y baja, lo cual
indica que cuanto mas nivel socieconémico, méas fortalezas (conductas prosociales). Aquellos
sujetos que viven en familias con un poder adquisitivo mayor presentan mas comportamientos de

acercamiento e interaccion social positivos con beneficios para el otro.

No se hallaron correlaciones significativas con las otras subescalas que componen la escala ajuste
psicologico: dificultades emocionales (r = -0,169; p = 0,297), problemas de conducta (r = -0,084;
p = 0,606), hiperactividad (r = 0,054; p = 0,743), problemas con los compafieros (r = 0,033; p =
0,838) y dificultades totales (r = -0,097; p = 0,550).

Obijetivo 4. Relacion entre la percepcion de los hermanos de la calidad de la relacion
fraternal y el ajuste psicoldgico de éstos

Tras el anélisis de la correlacion de Spearman se obtuvo la confirmacion de que no existe relacion
entre la percepcion del hermano sin discapacidad sobre su relacion fraterna y el ajuste psicoldgico
de éste: dificultades emocionales (r = 0,176; p = 0,278), problemas de conducta (r = -0,026; p =
0,874), hiperactividad (r = -0,068; p = 0,679), problemas con los compafieros (r = -0,027; p =
0,867), conducta prosocial (r = -0,084; p = 0,607) y total dificultades (r = 0,063; p = 0,698). Es
decir, en este estudio se observa que no influye el tipo de percepcion de la relacion con su hermano

para tener mas 0 menos fortalezas o dificultades psicolégicas.

Obijetivo 5. Diferencias entre los hombres y las mujeres en cuanto al ajuste psicologico

Para el anélisis de diferencias de grupos por sexo en el ajuste psicoldgico se utiliz6 la prueba
estadistica U de Mann-Whitney. Tras los resultados obtenidos se evidencia que no existen
diferencias significativas en el ajuste psicoldgico: dificultades emocionales (U = 166,5; z = -
0,866; p = 0,387), problemas de conducta (U = 153; z = -1,269; p = 0,204), hiperactividad (U =
173; z = -0,691; p = 0,489), problemas con los compafieros (U = 194; z = -0,112; p = 0,911),
conductas prosociales (U = 183; z = -0,430; p = 0,667) y las dificultades totales (U = 188,5; z = -
0,259; p = 0,795) entre hombres y mujeres.
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Objetivo 6. Diferencias entre la posicion que ocupa el hermano de la persona con

discapacidad y el ajuste psicolégico

Se utilizd el test de Kruskal-Wallis. Se encontré que no hay diferencias estadisticamente
significativas entre el ajuste psicoldgico: dificultades emocionales (X? (2)= 0,117; p = 0,943),
problemas de conducta (X? (2)= 0,895; p = 0,693), hiperactividad (X? (2)= 0,683; p = 0,711),
problemas con los comparieros (X? (2)= 1,584; p = 0,453), conductas prosociales (X? (2)= 0,969;
p=0,616) y las dificultades totales (X? (2)= 0,305; p = 0,859) y la posicién que ocupa el hermano

sin discapacidad en la jerarquia fraterna.

Objetivo 7. Diferencias en los problemas de conducta entre los distintos grupos (Sindrome
de Down, Autismo y neurotipicos)

Al igual que en el andlisis anterior, se utilizo el test de Kruskal-Wallis. Segun esta prueba no
existen diferencias significativas entre la subescala de los problemas externalizantes y los
distintos grupos (nifios con Sindrome de Down, Autismo y sin discapacidad) (X? (2)=2,046; p =
0,359), pero si se observan diferencias estadisticamente significativas entre el resto de subescalas:
problemas internalizantes (X? (2)= 6,488; p = 0,039), problemas sociales (X? (2)= 6,884; p =
0,032), problemas generales (X? (2)= 9,747; p = 0,008) y los distintos grupos.

4
Neurotipic
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conducta generales internalizantes

Figura 1. Comparacion de Medianas en los distintos grupos (Sindrome de Down, Autismo y

Neurotipico).

Estas diferencias se siguieron realizando test U de Mann-Whitney con comparaciones dos a dos

para observar entre qué grupos se encontraban estas discrepancias. No se utilizo la correccion de
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Bonferroni, ya que la muestra del estudio era muy pequefia. En el caso de utilizarse esta correccion
se encontrarian diferencias significativas Unicamente entre los grupos de autistas y nifios sin
discapacidad en la subescala problemas generales (0,001<0,017) y los grupos de nifios con

Sindrome de Down y nifios neurotipicos en la subescala de problemas sociales (0,014<0,017).

Se han encontrado diferencias estadisticamente significativas en la subescala del cuestionario
ICAP de problemas generales entre los nifios sin discapacidad y los nifios con Trastorno Autista
con un tamafio del efecto alto (U = 19; z = -3,234; p = 0,001; r = -0,634). Siendo la Mediana del
grupo de nifios neurotipicos de 1,5 y del grupo de autistas de -9,5, es decir, presentan mayores
problemas de conducta generales los nifios autistas por tener una puntuacién menor que el grupo
de nifios sin discapacidad (ver Tabla 4). No se hallaron diferencias en esta subescala entre los
grupos de neurotipicos con el grupo de Sindrome de Down y entre el grupo de autistas y éste

altimo.

También se encontraron diferencias entre los nifios neurotipicos y aquellos con Sindrome de
Down en la subescala del cuestionario ICAP de problemas sociales (U = 56,5; z = -2,351; p =
0,014; r = -0,429) con un tamafio del efecto moderado y con una Mediana de 2 en el grupo de
nifios neurotipicos y de -4,5 en el grupo de nifios con Sindrome de Down (ver Tabla 4). El grupo
de nifios sin discapacidad presenta menos problemas sociales que los nifios con Sindrome de
Down al tener mayor puntuacion en su Mediana (Mediana = 2 > -4,5). No se encontraron

diferencias en el resto de grupos entre si.

Segun los resultados obtenidos, existen diferencias en la subescala del cuestionario ICAP de
problemas internalizantes (problemas de conducta hacia el propio sujeto: retraimientos, conductas
estereotipadas y autoagresiones) entre los grupos nifios con Autismo y los que no presentan
discapacidad intelectual con un tamafio del efecto moderado (U = 43,5; z =-2,026; p = 0,043;r =
-0,397) y entre los que padecen Sindrome de Down y los nifios neurotipicos con un tamafio del
efecto moderado (U = 61; z =-2,302; p = 0,021; r = -0,42). La Mediana mas alta se encuentra en
el grupo de nifios sin discapacidad (Mediana = 3) seguida del grupo de nifios con Sindrome de
Down (Mediana = -1) y del grupo de Autismo (Mediana = -9,5), por lo que los que padecen
Autismo presentan mas problemas internalizantes que aquellos sin discapacidad, y a su vez, los
nifios con Sindrome de Down muestran mayores problemas internalizantes que los nifios

neurotipicos (ver Tabla 4).
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Tabla 4.
Medianas de los distintos grupos (Sindrome de Down, Autismo, Neurotipicos) en las
subescalas ICAP significativas (Problemas de conducta generales, problemas sociales,

problemas internalizantes)

Grupos Mediana
Problemas de conducta generales Autismo -9,5
Neurotipico 15
Problemas sociales Sindrome de Down -4.5
Neurotipico 2
Problemas internalizantes Sindrome de Down -1
Autismo -9,5
Neurotipico 3

Nota. cuanto menor es la puntuacion de la mediana, mayor es el nivel de gravedad de los
problemas de conducta.

Discusion

El objetivo principal de este estudio es analizar si existen diferencias en las fortalezas y
dificultades de los hermanos de nifios con Sindrome de Down, Autismo Yy sin discapacidad. La
hipétesis propuesta supone que los hermanos de nifios con Autismo tendran un peor ajuste
psicolégico que los de Sindrome de Down y neurotipicos por las dificultades sociales que conlleva
este trastorno en si y por tanto con el hermano. Existen numerosos estudios que apoyan esta
hipétesis y que confirman que los hermanos de nifios con discapacidad tienen un peor ajuste
psicolégico que los hermanos de nifios sin discapacidad (Aparicio y Minguez, 2015; De Caroli y
Sagone, 2013; Hastings, 2003; Orsmond y Seltzer, 2007; Pollard et al., 2013; Ross, y Cuskelly,
2006). Sin embargo, en la realizacion de este estudio se acepto la hipdtesis nula, confirmando que
no existen diferencias significativas entre estos grupos de hermanos en cuanto a sus fortalezas y
dificultades, coincidiendo con estudios previos que defienden la semejanza entre estos tres grupos
en su ajuste psicoldgico (Cuskelly y Gunn, 2006; Hastings, 2007; Hastings y Petalas, 2014;
Moyson y Roeyers, 2012; Walton e Ingersoll, 2015). Existen por tanto resultados muy dispares
que pueden estar influidos por los criterios de los autores, el analisis de diferentes variables, el
control de variables extrafas, el tamafio de la muestra, etc. que pueden justificar estas

discrepancias.

Como segundo objetivo se ha comprobado si se relacionan los problemas de conducta del
hermano con discapacidad con el ajuste psicologico fraterno, no encontrandose relacion entre

estas variables. Son maltiples los estudios que afirman que el grado de problemas de conducta del
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hermano con discapacidad intelectual afecta al ajuste psicoldgico del otro (Aparicio y Minguez,
2015; Cagigal y Prieto-Ursla, 2006; Dyke et al., 2009; Hastings, 2003; Ross y Cuskelly, 2006)
siendo peor el ajuste cuanto mayor es el grado de problemas de conducta. Los resultados
obtenidos en esta investigacion difieren con los esperados, y esto puede ser debido a una
percepcion paternal mas positiva de los problemas conductuales de su hijo. El cuestionario ICAP
pide que se detalle el tipo de problematica que se presenta y mide los problemas conductuales en
gravedad y frecuencia. Es relevante destacar como una gran mayoria de las respuestas de los
padres de nifios con Autismo clasifican las conductas de su hijo como problematicas y con
frecuencias elevadas, pero no las consideran de gran gravedad. Por tanto, el papel de la percepcion
individual es necesario tenerlo en cuenta, ya que en algunos casos los padres pueden estar
acostumbrados a ciertas conductas y aunque consideran que son problematicas, pueden percibirlas
con menor gravedad de la que la percibiria un padre con hijos sin discapacidad. Esto, es
completamente l6gico, y es que cuando se tiene un hijo con algun tipo de trastorno o enfermedad,
se aprende a integrar esas diferencias con el resto de nifios como algo propio de éste y no se

sienten como problematicas sino como caracteristicas, a no ser que sean muy invasivas.

El tercer objetivo es determinar si el nivel socioecondémico de la familia se relaciona con el ajuste
psicologico de los hermanos sin discapacidad. Tras los resultados se acepta la hipotesis alterna,
confirmando que si existe relacion entre estas dos variables. El nivel socioeconémico se ha
mostrado en diferentes estudios que influye en el tipo de ajuste psicoldgico, pues por lo general
cuantos mas recursos econdmicos se tiene, mayor es la ayuda de la que la familia puede disponer,
el cuidado del hijo con discapacidad suele estar mas repartido y por tanto hay mayor adaptacion
psicolégica. De esta manera, tal y como muestran los resultados obtenidos, la escala de fortalezas
(conductas prosociales) esta relacionada con un mayor nivel socioeconémico medido mediante el
nivel de estudios y puesto de trabajo, lo que implica un mayor nivel cultural y bienestar familiar
(Aparicio y Minguez, 2015; Dyke, Mulroy y Leonard, 2009).

El siguiente objetivo consiste en estudiar la relacion entre la percepcion de los hermanos de la
calidad de relacion fraternal y el ajuste psicoldgico de éstos (Pollard et al., 2013). No se obtuvo
relacion estadisticamente significativa entre tener peor relacion con los hermanos con
discapacidad y tener un peor ajuste psicolégico y viceversa. A pesar de que este resultado no era
esperable en la investigacion, éste puede ser explicado por la ausencia de respuestas de percepcién
negativa sobre la relacion fraternal. Es decir, a excepcion de un sujeto que percibid su relacion
como “muy mala”, el resto entrd en el rango de “muy buena”, “buena” o “regular”, por lo que no
hay variabilidad suficiente como para poder conocer si en realidad la relacion de estos afecta al

ajuste psicoldgico.
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En el quinto objetivo no se confirma la existencia de diferencias entre los hombres y las mujeres
en cuanto al ajuste psicolégico. En relacidn con este objetivo, existen distintas investigaciones
que sefialan que si existen diferencias entre ser hombre o mujer y la adaptacién de éstos. Algunos
resaltan que las mujeres tienen un mejor ajuste psicoldgico que los hombres, es decir que la escala
de fortalezas (escala prosocial) deberia tener puntuaciones mayores en mujeres que en hombres y
las fortalezas puntuaciones menores (Aparicio y Minguez, 2015). Otros, sin embargo, muestran
como las mujeres tienen peor ajuste al adquirir mas responsabilidades con respecto al cuidado de
su hermano con discapacidad (Hallberg, 2013; Harris, 2001; Hastings, 2003). Por tanto, existen
diferencias entre unos autores y otros. Los resultados de esta investigacion podrian explicarse
porgue esta situacion de responsabilidad y de cuidado por parte de la hermana puede haber
cambiado de investigaciones anteriores a la propia, ya que actualmente el rol de hermana no
implica necesariamente un cuidado exclusivo del sexo masculino como sucedia anteriormente.
Por lo que no tiene por qué suponer una diferencia o cambio psicolégico el hecho de ser hombre
0 mujer con la adaptacion psicoldgica.

En el siguiente objetivo se quiso encontrar diferencias entre la posicion que ocupa el hermano de
la persona con discapacidad en cuanto al ajuste psicoldgico. Los resultados en este objetivo
diferian de los esperados, no encontrandose diferencias significativas entre la posicion jerarquica
y las fortalezas y dificultades de éstos. Los estudios plantean que cuanto mas mayor es el hermano,
su ajuste sera mas adecuado, y que ocupar las posiciones mas elevadas en la jerarquia fraterna
otorga mayores fortalezas personales (Aparicio, y Minguez; Dyke, Mulroy y Leonard, 2009;
Harris, 2001; Hastings, 2003). Tras los resultados obtenidos se muestra como en este estudio esto
no se confirma, siendo independientes entre si la variable del ajuste psicoldgico y la posicién
fraterna. Esto puede ser debido a que tal y como se menciona en varias investigaciones, las
dificultades y fortalezas pueden estar relacionadas con otras variables dinamicas, como el
funcionamiento o interaccion familiar y por tanto las diferencias entre ser hermano mayor o menor
no existen, pues todos tienen un funcionamiento similar por pertenecer a la misma familia

(Moyson y Roeyers, 2012; Stoneman, 2006).

El Gltimo objetivo que se analiz6 en esta investigacion es estudiar si existen diferencias en los
problemas de conducta entre los distintos grupos (nifios con Sindrome de Down, con Autismo 0
neurotipicos). Tras el analisis correspondiente, al igual que en estudios revisados, se confirma
esta hipotesis para algunas de las subescalas de los problemas de conducta, encontrandose
diferencias en los problemas de conductas generales (subescala problemas generales) entre los
nifos autistas y nifios sin discapacidad y siendo mayores los problemas en los nifios con Autismo
(Aparicio y Minguez, 2015; Dyke, Mulroy y Leonard, 2009; Hastings, 2007; Ross y Cuskelly,

2006). A su vez, existen diferencias en la subescala de problemas de conducta sociales entre los
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que padecen Sindrome de Down y los que no padecen ningln tipo de discapacidad, siendo estos
primeros los que presentan menores puntuaciones, es decir, presentan mas problemas de conducta.
Es Ilamativo encontrar diferencias en los problemas de conducta sociales entre estos dos grupos
y no en el grupo de nifios autistas, siendo éste el trastorno que mas dificultades sociales conlleva.
Esto puede ser, como ya se ha mencionado anteriormente, por la percepcion paterna como criterio,
ya que a los padres de hijos con Sindrome de Down les supondra mas facil fijarse en las
dificultades sociales que puedan presentar sus hijos a diferencia de los padres de nifios con
Autismo, que ya dan por hecho que en si el trastorno conlleva unas dificultades sociales propias

y puede no parecerles extrafio.

Por ultimo, en relacion con este objetivo, encontramos diferencias significativas en la subescala
de problemas de conducta internalizantes (retraimientos, conductas estereotipadas Yy
autoagresiones) entre los nifios con Autismo y sin discapacidad y entre aquellos que padecen
Sindrome de Down y los que no presentan ningun trastorno, teniendo més problemas de conducta
en los grupos con Autismo o Sindrome de Down por tener puntuaciones menores en sus
Medianas. Esto puede ser debido a la propia discapacidad intelectual, pues las personas que
padecen tanto Sindrome de Down como Autismo normalmente presentan mas dificultades en la
comunicacion, expresion de sus necesidades y autorregulacion, lo que en ciertos momentos los
puede llevar a recurrir a las autoagresiones y estereotipias como manera de control ante los

problemas de expresion e interaccién con el otro (De Caroli y Sagone, 2013; Pollard et al., 2013).

Este estudio presenta varias limitaciones y tenerlas en cuenta podrian ayudar a entender algunos
resultados obtenidos. En primer lugar, se disponia de una limitacion muestral, lo que ha podido
afectar a los resultados de la investigacidon, ya que se contaba con serias dificultades para acceder
a la muestra de hermanos de nifios con discapacidad. Estas poblaciones clinicas presentan
sobresaturacion para la participacion en estudios psicoldgicos, médicos, estadisticos... por lo que
acceder a ellos es una ardua tarea. También, se han tenido en cuenta otras limitaciones como la
influencia de otras variables familiares no contempladas en el estudio, como pueden ser la
adecuacion del ambiente familiar, los recursos a los que las familias tienen acceso, los apoyos
personales o institucionales, la educacidn recibida acerca del trastorno o enfermedad que padece
su hermano, la relacion familiar, etc. Estas variables pueden afectar al ajuste psicologico del
hermano y por tanto seria de gran utilidad poder tenerlas en cuenta para futuros estudios con esta
poblacion. A su vez, seria interesante contemplar la posible limitacion por el sesgo de
deseabilidad social, ya que los participantes del estudio por el hecho de participar en una
investigacion pueden responder a los cuestionarios de manera socialmente adecuada o deseable,

pudiendo alterar los resultados de las escalas de problemas de conducta del nifio con discapacidad
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(ICAP) y disminuyendo los valores de estos o variando los niveles de dificultades y fortalezas en

el cuestionario SDQ respectivamente.

Otra limitacion que sefialar es la puntuacién de la fiabilidad del cuestionario SDQ para la
subescala problemas de conducta, ya que presenta una consistencia interna por debajo de lo
necesario (<0,75 Alfa de Cronbach), lo que podria indicar una imprecision en la medida de los

problemas conductuales de los hermanos.

A pesar de las limitaciones en los resultados presentados, este estudio arroja una ficha mas en este
saco de diversidad de conclusiones, apoyando la similitud psicoldgica entre los grupos de
hermanos con y sin discapacidad. Ademas, cabe destacar en este estudio la importancia que
muestran las puntuaciones en problemas de conducta de los nifios con Sindrome de Down y
Autismo en comparaciéon con los nifios sin discapacidad, para incidir y aportar mas ayuda
profesional en esta area. Conocer estas dificultades encamina a los profesionales de la psicologia
en la direccién para averiguar qué necesidades y/o preocupaciones pueden presentar estas familias
(como manejar los problemas conductuales, como explicarle esto al resto de familiares...). A su
vez, tras las diferencias mostradas en distintos estudios, conviene atender a las necesidades de
estos y utilizar recursos que han sido demostrados como beneficiosos para los hermanos de nifios
con discapacidad como pueden ser los talleres de hermanos donde tienen un espacio propio para
reunirse con sus iguales y poder expresar sus emociones, necesidades y preocupaciones,
sintiéndose comprendidos por compartir todos ellos la caracteristica familiar comun (Aparicio y
Minguez, 2015; Cagigal y Prieto-Ursua, 2006; Hallberg, 2013; Iriarte e Ibarrola-Garcia, 2016;
Lizasoain y Onieva, 2010; Nufez y Rodriguez, 2004; Rumeu, 2009).

Para futuras investigaciones seria de gran utilidad realizar mas estudios para llegar a un consenso
en los resultados sobre si es 0 no diferente la experiencia de tener un hermano con discapacidad
intelectual en cuanto al ajuste psicoldgico. Ademas, seria interesante poder contar con muestras
més amplias para poder realizar analisis més fiables y significativos y poder introducir algunas
variables mencionadas anteriormente que pueden afectar a los resultados y por tanto al ajuste
psicologico de estos hermanos. También, seria necesario realizar estudios longitudinales en los
que se pueda valorar el estado psicoldgico de estos hermanos en distintas etapas de la vida y su
evolucion, para ver si sus fortalezas y dificultades aumentan, disminuyen o se estabilizan a lo

largo de su desarrollo y asi poder realizar apoyos psicolégicos mas acertados con esta poblacion.

Como punto final es conveniente destacar como, a la vista de los resultados obtenidos en esta
investigacion donde no se aprecian diferencias significativas entre los grupos de nifios con y sin

discapacidad intelectual, pone de relieve la necesidad de revisar estudios anteriores que afirman
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lo contrario, pues de ser asi, esta vision provoca un cambio de perspectiva, encaminado hacia las
necesidades individuales de cada hermano y no a la suposiciéon de dificultades en el ajuste

psicolégico de éstos.
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