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Introducciony Justificaciondel Proyecto

Roberto es un nifio de 11 afios. Todo aquel que lo conoce habla sobre lo bien que se porta
siempre, lo mucho que ayuda a sus padres, y los pocos problemas que les da. Roberto suele
salir a pasear con ellos y con su hermano Luis, de 15 aBosieSimidamente a los conocidos

gue se acercan a saludar a la familia, pero siempre situado un par de pasos por detras de su
hermano. Todo el mundo se desvive por captar la atencién y provocar la risa de Luis. Roberto

ha aprendido a esperar.

Mario tiene 15 afios. Lo que mas le gusta es patinar junto a sus amigos. Un dia, su madre le
encontro llorando de rabia en su habitacién. Mario se resistia a contar qué le ocurria. Aunque
su madre nunca lo supo, Mario lloraba porque, mientras patinaba con sus areggoshé

como un chico del barrio habia insultado a su hermano. Mario, instintivamente, se lanz6 a por

él, y se terminaron pegando.

Laura tiene 5 afios. Hace algunos meses se enfadé mucho porque su hermana mayor, Sonia, le
rompiod su preciada casita de muds. Ademas, parecia que Sonia nunca queria jugar con ella.
Ahora, Laura ya casi nunca se enfada. Ha aprendido que puede pasarselo en grande con Sonia

con so6lo hacerle cosquillas o soplar burbujas de jabén.

Roberto, Mario y Laura son hermanos de persopasTlrastornos del Espectro Autista
(en adelante TEA)Sus historias, aunque muy resumidas, son la historia de muchos
otros nifios, jovenes y adultos que se encuentran en la misma sitiEcpmesente
trabajo tratara de adentrarse en su mundo y de enss&agronernos en sus zapatos.

Si bien el campo de estudiale los hermanos de personas con TEA es
relativamente reciente, do0 aspectos en los que se han centrado las distintas
investigacioneson muchos y muy variados. Una de las pretensiones mas imesrtant
de este trabajo d@sansformar la amalgama de hallazgos que esbktespectcen un
cuerpoorganizado, estructurado y manejable de conocimidntegrandolosen un
solo recurso queueda servir comanaterial de consultparatodo aquel que esté
interesadoen sumergirse en lo relativo aslhermanos de personas con TEA. Ademas,
nos proponemos aportar los resultados cualitativos sobre la experiencia subjetiva de los
hermanos que hemos extraido de un estudio propio.

Los que hemos crecido junto a un henmaabemos que la relacion fraterna es

uno de los lazos mas duraderos, bonitos y especiales que las personas anudan a lo largo



de su vida. Sabemos también de primera mano que, inevitablemente, esta relacion se
debate entre el jugar y el pelear, entre etadig y el defender, entre el querer y el odiar.

En el seno de este vinculo se crea un espacio Unico y seégoude el nifio puede
ient r epara elsfleuco y adquirir valores y habilidades tan importantes como
empatizar, discutir, perdonar, compartiietar, negociar, aprender a perder y aprender

a ganar. Casi nadie nos dedica insultos mas duros ni es capaz de apodarnos con motes
mA&s ingeniosos que nuestros hermanos. Nadie mejor que un hermano sabe qué tecla
tocar para enfurecer al otro, pero tampoay hadie que sea mas habil para calmarle
cuando esta angustiado. Son fieros cuando se pelean entre ellosapdieros todavia

al protegerse mutuamentie los demas. Expertos en llevarse a los extremos, los
hermanos son el ancla que nos une a nuestyergra nuestras raices, a nuestro hogar.
Llenan de anécdotas nuestras historias de vida y dibujan con material permanente sus
huellas en nuestra memoria, en nuestro caracter e incluso en las relaciones que
construimos con los demas.

Siendo las dificultadeen la reciprocidad social, en la empatia, en la conciencia
de la perspectiva del otro, en el desarrollo de las relaciones con los iguales y en la
comunicacién algunas de las alteraciones caracteristicas fiEAQgor definicidnlas
personas que $opresentan van a ver afectada directaméateelacion que mantienen
con sus hermanos y herman&. a etas dificultades en la comunicacion y la
interaccon social le sumamaagunas conductas que suelen aparecer asociadas a este
trastorno (como la heteroagreidad, obtenemos una combinacion Unica que coloca a
los hermanogn una situacion de vida cuanchenos especial.

La envergadura de las necesidadesodeindividuoscon TEA exige grandes
esfuerzos de sus familiares en el afan de ayudarles a desdowdiasu potencial. En
comparacion, los hermanos aparentemente parecen poseer las herramientas suficientes
para desarrollarse derma Optima sin apoyos extra. Como es natural, los esfuerzos,
hasta hace un tiempo escaso, han venido enfocandose en lapensdrEA y en sus
padres casi con exclusividad. Los hermanos usualmente se han visto relegados a un
segundo plano, a pesar de que no es dificil darse cuenta de que son una de las personas
gue mas deben enfrentar los desafios que el TEA genera en laecwmievia diaripy
que, probablemente, son ellos quienes van a tener una relacion mas duradera con el
hermano. En el caso de que se Iegolucrara en la intervencionel objetivo
generalmente ha respondido a la ayuda que éstos puedan aportar, y casisenrtias
los que la recibarEl mayor impulso de este proyecto lo genera la necesidad de tomar



conciencia sobre la importancia de tener a los hermanasiearia, un logro del que
cada vez nos encontramos mas cerca.

En ninglh caso ser padres es tareacdser y cantar. Si criar (y sobre todo
educar) a un hijo es ya todo un desafio, ¢cdmo no va a serlo si sus preocupaciones no
las protagoniza sélo un hijo sino dos o0 mgsBmo no va a serlo si ademas uno de ellos
tiene autismo®Biendo tan bastas las exigeas impuestas por el TEpara los padres
encontrar el tiempo, los recursos y las energias suficientes para atender de forma
equilibrada lasiecesidades de toda la familia (sin olvidarse de las prquiasle llegar
a rozar lo malcanzableEn otras palatas: no es faciponer a la discapacidad en su
lugar (Navarro, 1999)Aunque intenten todo lo humanamente posible y arafien al dia
mas minutos de los que en realidad existen, muchos papas se preguntan a diario si lo
estan haciendo bien, si el tiempo queickd a su hijo sin TEA es suficiente, si algun
dia estas circunstancias le hara resentirse o si cuando crezca y eche la vista atras los
comprenderaSon muchos los padregie afirman que su hijo sin discapacidad ha sido
sugranaliado y sumayor fuente dapoyo, y les cuesta encontrar palabras capaces de
expresarel amor y elagradecimientdgan profundos que sienten haélk Admiran su
forma Unica de cargarles las pilas cuando parece que estanocadpuagotarse,no
tienen ninguna duda de que es unagp@ave en los avaas que logra su hermano con
TEA y se quedan maravillados al ver como es capaz de llegar a él

Dado que su situacién es especial, los hermanos también tienen sus propias
necesidades especiales. Desde este proyecto defendemos firmeuoenteiestros
protagonistas, al igual que el resto de su familia, necesitan (y tienen el derecho) de ser
atendidos, infanados, acompafiados y apoyadds.obstanteconviene aclarar que con
nuestra insistencia sobre la toma de conciencia de la necesidatbrdier a los
hermanos no queremos decir en ningun caso que tener un hermamanaon TEA
constituya una experiencia de naturaleza indefectiblemente negativa, ya que, si les
preguntamos, muchos de ellos informan del enriquecimiento personal queesteav
les ha proporcionado. No debemos caer en el error de pensar que todos los hermanos
responden de la misma manera. Como veremos mas adelante, hay multitud de factores
jugando un papel importante que se combinan para determinar como el hermano se
adapa, vive y percibe esta experienciaEn cualquier casogs cierto que esta
circunstancia de vida presenta retos especiales para los hermanos, que no deben ser, de

ninguna manera, eludidos o pasados por alto.



Y es que es mucho lo que podemos hacer pargadps. El primer nivel de
ayuda lo constituye el conocimiento sobre su experiencia, los factores que influyen en
ella y sus necesidades (si las desconocemos dificilmente podremos satisfacerlas). Esto
es competencia del ambito de la investigacion, y ensesitido, la evaluacion se revela
como una poderosa herramienta de aprendizaje. Con el fin dltimo de poner en marcha
recursos que se basen en las necesidades de los hermanos, escuchar lo que ellos tienen
que decirnos deberia ser, sino el primero, urlogigrimeros pasos.

Los propios padres manifiestan necesitar que las actividades informativas y de
apoyo emocional se amplien a otros miembros de la familia (como abuelos y hermanos).
Solo conocer esta demanda justifica la inversion de esfuerzos paraaven nuestra
comprension acerca de la vivencia de los hermanos. También para los padres resulta til
conocer lo que la investigacibn nos ensefia en pos aligareactuaciones que
promueva el bienestar de todos sus hijos, de ellos mismos, y de tdaimilea como
sistemasSin duda, ds padres se encuentran en una posicion privilegiadafavorecer
que la relaciéon entre hermarsesa lo mas positiva y bonita posible y garantizar asi que
cada uno de sus hijos disfrute de un increible respaldo emodioaate toda la vida.

Por su parte, los profesionales dedicados a apoyar al sistema familiar de la
persona con autismo deben conocer aquellas variables que puedan aumentar el riesgo
de que el hermano sufra problemas de adaptacion, trabajando par sadogacto, y
conocer también cuales son factores de proteccion para tratar de potenciarlos.

En el presente trabajo, dos son los focos sobre los que se centra nuestra atencion
y la revision de las investigaciones efectuadas hasta este momento, dasréatextor
de los cuales va a estructurarse la exposicion. Por un lado, los efectos de crecer junto a
un hermano con autismo sobre la experiencia y el bienestar de los hermamostry,
la relacion fraternajue se establece dentro de este marco. E&tesfocos, aunque
tratados de forma separada a efectos de claridad, mantienen una estrecha ligazon. La
experiencia de los hermanos nos habla de como es su relacion. A su vez, la calidad de la
relacion también nos da pistas sobre lo positivo 0 negativa deperiencia. Estos dos
focos forman parte de un territorio sobre el que, aunque ya no es tan virgen como hace
algunos afios, todavia queda mucho por aprender.

Los dos focos (ajustpsicosocialdel hermano y la relacion fraterna) van a
entendersalesde elmarco que ofrece la teoria sistémica, pues consideramos que es

inviable aspirar a comprenderlos sin atender a la influencia de las complejas



interrelaciones que se dan dentro de la familia y de las distintas etapas vitales que cada
miembro atraviesa.

Las nvestigaciones sobre el impacto de la discapacidad de uno de los miembros
en el sistema familiar y en cada ude los subsistemas por separddm recogido
informacion de una gran variabilidad de diagnésticos que se manifiestan de manera muy
diferente. La dificultades idiosincrasicas en el mundo relacional de la persona con
autismo obligan a tener cuidado a la hora de generalizar los hallazgos sobre los efectos
en los hermanos de personas con otros tipos de discapacidad, y por consiguiente, es
necesan impulsar la investigacion focalizada en este trastorno en particular. Bien
sabida es la importancia que el vinculo entre hermanos tiene para ambos. Sin embargo,
y aunque ha habido un crecimiento en el interés de la figura del hermano de la persona
con dscapacidad, no contamos con demasiados estudios centrados especificamente en
el hermano de la persona con TEA, estudios que ademas lanzan resultados
contradictorios, equivocos, y dificiles de interpretar. Menos numerosos son todavia los
estudios que se hanteresado en indagar en su punto de vista y vivencias subjetivas
sobre la convivencia con su hermano con TEA.

Aclararemos, cuando sea apropiado, qué observaciones proceden de
investigaciones que hablan sobre varios tipos de discapacidad en lineasegeneral
cuales de ellos centraron su foco de estudio en el autismo, ya que, como deciamos, sus

manifestaciones especificas pueden influir en las familias de manera bien distinta.

Este proyecto esta dividido en tres partespiimera parteaborda los aspeddedricos
y esta compuesta por cuatro capituloscé&pitulo 1trata de resumir algunos puntos
clave sobre el autismo haciendo especial hincapié sobre sus manifestaciones para
contextualizar y propiciar una mayor comprension de como su idiosincrasia puede
afectar de una manera especial a la familia, al ajuste del hermano y a la calidad de la
relacion fraternal.

Antes de focalizarnos en los hermanos, erapltulo 2 realizamos una pequefia
revision sobre el impacto de la discapacidad, y mas concretamehnagitismo, en todo
el sistema familiar.

En el capitulo 3 centramos la atencion sobre la relacion entre hermanos,
aportando algunos apuntes generales sobre este subsistema familiar en la poblacion
general. Trataremos de establecer una comparativa entparngas en las que ambos

ninos presentan un desarrollo normal y las parejas que incluyen a un nifio con



discapacidad. Concretaremos los matices propios que definen la relacién cuando uno de
los hermanos tiene TEA, exponiendo las conclusiones mas imigsride los estudios
que fan focalizado su interés en la misma

El capitulo 4 aborda las conclusiones mas relevantes de la investigacion
relacionada con el ajuste psicologico, emocional, social y comportamental de los
hermanos de personas con TEA. Expenurs los efectos que puede generar esta
experiencia y aquellos factores y variables podrian estar influyendo en ella.

Terminamos la primera parte concapitulo 5 En este capitulo se recogeran las
reacciones emocionales y cognitivas mas comunesasiepdrsonas que tienen un
hermano con TEA y las necesidades que habitualmente suelen manifestar.

Estos cinco capitulos constituyen el marco tedrico sobre el que se sustenta la
segunda partedel proyecto, dedicado al presente estudio en el que tratamos de
acercarnos al punto de vista nuestros protagonistas, los herrRaimosro hagmos
referenciaa la metodologia del estudio, a lo que sedosaesultadosle las respuestas
de los hermanos al cuestionario y la posterior discusion de los mismos.

La tercera y ultima partedel proyecto esta destinado a la aplicacién practica de
los hallazgos que se desprenden de las investigaciones precedentes y de la presente.
Recogemos pautas y sugerencias para aquellos padres y profesionales que estén en
contacto con esteealidad y que les oriente sobre como pueden, desde sus respectivos
ambitos, apoyar a los hermanos y ayudar a establecer un vinculo sano y positivo entre

ambos.
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Cagdtulo 1
LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA
(TEA)?

Como punto de partida, y antes de concentrarnos en la figura del hermano, dedicaremos
este capitulo a describir sucintamente cuales son las manifestaciones mas importantes
de los Trastornos del Espectro Autista, puesto que soélo asi podremos noEn@e
influencia e implicaciones en el dia a dia de la familia.

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) son un conjunto de alteraciones
neuroevolutivas que afectan al desarrollo infantil y que se presentan en una amplia
variedad de expresiones clirsca

El sistema de clasificacion diagnéstica mas utilizado a escala internacional es el
elaborado por la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA). La edaiteriordel
manual, el DSMV-TR, acaba deer reemplazada por una version renovada, el VSM
con el objetivo de actualizaias categorias diagnosticas segun la evidencia cientifica
acumulada.Una de las categorias que mas modificaciones ha recibido y que mas
controversia ha suscitado fsdo precisamente la categoria a la que pertenecia la
etiqueta Tastorno Autista.

La categorialrastornos Generalizados del Desarro([6GD) donde se incluia
el Trastorno Autistacambia de nombre en la quinta edicion del manual y pasa
denominarseTrastornos del Espectro AutistiTEA). Las distintas etiquetas que
formaban los TGD Trastorno Autista,Sindrome de Asperger, Trastorno Infantil
Desintegrativo y Trastorno Generalizado del Desarrollo no especifjcdesaparecen y
se engloban en un Unico diagnéstico.

Controversias a parte, la razoén quara la APAsubyace da fusion de estas

cuatro etiquetas en una sola es la dimensionalidad que caracteriza a los TEA. De esta

! Es necesario aclarar que este proyecto ha recogido investigaciones que se centraron en
personas diagnosticadas de Trastorno Autista y no del resto de Trastornos
Generalizados del Desarrollo, aunque hablemos de TEA para adaptarnos a la categoria
actualizadalel DSM-V.



manera, |0 que era una categoriecgmvierte en un espectro o conto en el que se
situaria a cada persona seguprkesentacion clinica del trastotn

Si el Trastorno Autistaestaba definido por tres pilares en el DBMTR
(Alteraciones en la interaccion social, Alteraciones en la comunicacion y Repertorio
limitado de intereses) en el DSWIquedan condensados en dos. Las alteraciones en la
interaccon social y de la comunicacion se funden en un solo criterio, ya que se
considera que ambos dominios Soseparables al estar intrinsecamente conectados el
uno con el otro(Los criterios diagnésticos de ambas ediciones del mapash el

Trastorno Autita en la cuarta y para los TEA en la quirsiga muestnaen elAnexo 1)

MANIFESTACIONES CLINICAS

Hablar de un espectro significa decir que los TEA poseen una expresion clinica variable
inter e intraindvidualmente. Es decir, existerivelesmuy distints de afectacién entre
personasLas alteraciones pueden tener distintas manifestaciones conductuales que se
distribuyen a lo largo del continuAdemas, los déficits pueden cambiar con el tiempo
por el grado de presencia de otras variables tales commtelarancion temprana.
Algunos individuos con TEA presentan graves limitaciones cognitivas, mientras que
intelectualmente otros funcionan dentro del rango promedio o incluso poseen
habilidades que se sita muy por encima de la médiague el DSMV funde ks
alteraciones en la interaccion social y en la comunicacién en un solo criterio vamos a

comentarlos de forma separada a efectos de claridad.

Alteraciones cualitativas en la interaccion social

Se observan importantes dificultades para empatizar y pharaegarrollo y
mantenimiento de relaciones con los demhes casos mMAas graves presentan
aislamiento social significativo y la ausencia aparente de interés por los demas. Otros
pueden ser mas pasivos socialmente, tener poco interés hacia los demasdésicul
para compartir afecto, experiencias e intereses o dificultades para compartir . Los hay
también que pueden ser muy activos socialmente pero interactuar de forma inapropiada,
extrafla o unilateral (sin tener en cuenta las reacciones de los demas)rar mos

dificultad en adaptarse a las distintas situaciones sociales.
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Alteraciones cualitativas en la comunicacion

Las personas con TEA comparten una marcada alteracion en la funcién social del
lenguaje (es decir, en la utilizacion del lenguaje para camjkgas 0 experiencias), en

el intercambio comunicativo reciproco, y en la expresion de las emociones propias y la
comprension de las de los demas.

Respecto a la comunicacion no verbal, la variabilidad en las alteraciones va desde
la dificultad para codlinar el lenguaje con conductas no verbales, pasando por la
dificultad para usar el contacto ocular, o conductas como la de sefialar, hasta una
ausencia total de gestos y expresiones faciales en los casos mas graves.

En cuanto a la comunicacion verbal, W&ficits abarcan desde la ausencia total
del lenguaje (denominado mutismo funcional) a la utilizacién del mismo pero de una
manera no reciproca (por ejemplo, pueden centrarse en hablar repetidamente sobre sus
intereses preferidos). Los que disponen de uajey oral suelen exhibir conductas

verbales peculiares como la ecolalia, la inversién pronominal o la invencion de palabras.

Patrones de comportamiento, integes y actividades restringidos,

repetitivos y estereotipados

Pueden observarse conductas nastor verbales repetitivas y restringidas (como aletear

con las manos o balancearse) y manifestarse intereses desmesurados, restrictivos y
obsesivos. Presentan una excesiva adherencia a rutinas y rituales, una preocupacion
desmedida por mantenerlas asi cooma gran resistencia e incomodidad ante los
cambios. También es frecuente la hipo o hipersensibilidad ante la estimulacion sensorial
o0 una fascinacion inusual por determinados estimulos (como las luces, algunos

soni dos é)

Problemas conductuales asociaglal autismo

Los problemas conductuales que usualmente presentan las personas con autismo son
una fuente de estrés importante para sus familisies problemas conductuales son
detonados por las alteraciones que hemos comentado antescenulaicacion en la
interaccion social, ademas de por los problemas sensoriales que presenten y por su
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tendencia a la inflexibilidadestos problemas de conductas resultadale los déficits
propios del trastorno, es decir, no son signos patognomonicos del mistos. E
problemas de comportamiento incluyen conductas autolesivas, conductas agresivas
dirigidas hacia otras personas, conductas destructivas (o agresion hacia el entorno),
conductas inapropiadas, disruptivas o socialmente inadecuadas, falta de atencién o

ensimismamiento y conductas inflexibles o negativistas.

FACTORES CAUSALES

La evidencia cistifica acumulada apunta que l|asanifestacionesdel TEA son
resultado de alteraciones generalizadas en el neurodesarrollo de diversas funciones del
Sistema Nerwso Central. La concrecion de las causas es un problema todavia sin
resolver, aunque existe un gran acuerdo en considerar que son naturaleza biolégica. Mas
gue Unica causa, la posibilidad que con mas fuerza se baraja es que la etiologia de los
TEA sea muifactorial. Parece que la herencia genética tiene un papel fundamental,
aunque no es capaz de explicar el enigma por si kolanas plausible egue la
vulnerabilidad genética en combinacién con determinados factores de riesgo y de
proteccion resultan ela expresion clinica de cada sujeto. Algunos de los factores que
aumentan la probabilidad de que el individuo con TEA sufra un deterioro mayor son un
Cl bajo, la ausencia de lenguaje o del habla, la presencia de otros desérdenes
neurologicos, la falta dena intervencion temprana eficaz o un entorno social inefectivo

en la estimulacién adecuada del desarrollo del nifio. Los factores protectores serian los

inversos de los anteriores.

PRONOSTICO

Si bien los TEA son discapacidades crésicdesafortunadamesno tienen curaak
personas con TEA puedeanseguir ver reducidas sus dificultades en gran medida y
optimizar sustancialmente su desarrollo global, en especial si el trastorno ha sido
detectado pronto y reciben una intervencion adecuada lo mas tempraegosible.
La deteccion e intervencion tempranas aparecen fuertemente relacionadas con un mejor
prondstico, debido a que si la intervencion es la idonea, la neuroplasticidad cerebral en

los primeros afios permite que se den importantes cambios erredasaurollo.
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Cagdtulo 2
LA PRESENCIA DE UN NINO CON TEAEN LA
FAMILIA

LA FAMILIA DESDE UN ENFOQUE SISTEMICO

Antes de adentrarnos en el mundo de los hermanos de persondaEAoresulta
interesante obtener una vision mas amplia acerca del contextquenss desenvuelven.
Este punto de vistaos lo ofrece la &oriade los $temas Desde laconcepcion
sistémica, entendemagle lo qe le ocurre a un miembro de knfilia repercute en el
resto de los individuos que forma parte de ella, asi como en &soregls que se
establecen entre cada uno de los miemprs su totalidad.

No resulta posible explicar de forma acertada el comportamiento de una persona
si no atendemos a las interaccione®e se establecen entre ella y su entorno. Nuestra
mision de vabrar el ajuste del hermano y la relacién fraterna requiere que se hag
dentro @l contexto que la envuelv€omo expresan Pérez y Verdugo (2007) en su
trabajo sobre los hermanos de personas con T&galldad devida de la familiaesta
estrechamente rel@nada conla calidad de mMa de cada uno de suniembros en
particular y con lo cual tendremos que considerd?kerocon contexto no nos referimos
solamete al familiar, si no al contexto socialas amplio en el gueentre otras
instituciones,eséin induidos los servicios asistencialddavarro (1999 p.17 expresa
con estas palabras la necesidad de contemplar el contexto cuando hablamos de

discapacidad cronica:

Una discapacidad cronigaplica un esfuerzo y una disponibilidad hacia otra persona a
largo plazo que tiene el infortunado efecto de agotar; cuanto mayor es el agotamiento
mayor es la dependencia del contexto. En este sentido, si el contexto responde
positivamente se convierte en fuente de apoyo, pero si responde negativamente es
fuente de esés. Por lo general es en parte fuente de apoyo y, en parte, fuente de estrés.

De ahi lo atil de su evaluacion.
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Los subsistemas y miembros individuales de la familia se afectan directa e
indirectamente en un complejo entramado de relaciones recipf®oado tanto,
debemos evitar caer en la tentacion de simplificar y considerar solamente influencias
unidireccionales. Es cierto que el comportamiento del hijo con TEA influye sobre sus
padres y sus hermanos, pero el comportamiento de los padres y loadsetambién
afectan al hijo con TEA y a las relaciones que se construyen entre todos.

Pongamonos por ejemplo en el caso hipotético de bharmanos que se pasan el
diapeleando. Esto sin duda puede resultar estresante hasta para los padres mas pacientes,
lo que probablemente afectara a su estado de animo. Se encuentran cansados y
enfadados a raiz de las continuas peleas entre sus hijos, de modo que la relacion de
pareja termina por resentirse. Cada dia discuten mas y hay un peor clima. Esto repercute
a su ez en los hermanos que, ademas de verse influidos por la tensién generada en casa,
observan los modelos de interaccion cuando sus padres discuten y posteriormente los
imitan. Dificilmente podremos determinar dénde comienza verdaderamente esta
secuencia. ¢ds padres estan estresados porque sus hijos se llevan mal? ¢O es el mal

clima familiar lo que provoca gue exista una mala relacién entre los hermanos?

LA RESPUESTA DEL SISTEMA FAMILIAR ANTE LA
DISCAPACIDAD

Hechaslas anteriorexonsideraciones, vamosexponer de qué manera la familia al
completo se ve afectada gdarpresencia de un hijo con TEBe obligada referencia es

el modelo propuesto por Freix8993)basado en la teoria sistémica para comprender el
funcionamiento de la familia ante la discaplad. Este modelo permite explicar algo

gue debemos grabarnos a fuego en nuestro pensamiento a la hora de valorar el impacto
gue genera el autismo de uno de los hijos en la familia: no todas responden igual. Freixa
plantea que los efectos de la discapacidada depender de las propiedades del sistema
tales como las caracteristicas de cada uno de los miembros, la naturaleza de sus
interacciones, el nivel de cohesion, sus roles dentro de la familia y la etapa del ciclo
vital en la que se encuentre cada uaclios. Aunque durante el resto de la exposicion

no se mencione de manera explicita, bajo cada generalidad aparente tendremos presente

la variabilidad de respuesta intra e interfamiliar.
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¢, Qué caracteristicas del TEA y cuales de sus implicaciones pbdcengue la
experiencigpara la familiasea distintaa la de familias en las que uno de los hijos tiene
otro tipo de discapacid&d.a realidad familiares diferenteintesinclusodel diagnéstico.
Algunasde las diferenciasenen que ver cola incertidumioe que plantea el desarrollo
disarménico del nifio con TEA, y la ausencia o retraso de un diagndstico y prondstico
claros (Martinez y Bilbao, 2008) A esto se le sumarian los efectos de las
manifestaciones del TEA sobre la convivenciaidide la familia(p.elas dificultades
para comunicarse, los problemas de conducta o la dependencia que presenta el nifio).
Vamos a abordar de manera resumidanimmentosnassignificativos para laiamilias

en la que uno de los hijos recibe el diagnostico de TEA.

Primer desafio. ¢ Qué le pasaraiestrohijo?

El primer desafio con el que se encuentran los familiaresres concienciale lo que
le ocurre a su hijo. Esta tarea puede resultar increiblemente dificil cuando hablamos de
los TEA. ¢ Cudles pueden ser los motigoslo que resulta mas complicado?

Por un lado, el autismes una condicién que no puede detectarse durante el
embarazo ni observarse fisicamente tras el nacimisiio que susnanifestaciones
comienzan a percibirse pasado el penSudesarrollomotor, salud yapariencia fisica
son los de cualquier otro nifio, por lo que a veces los padres nadido anticipar
sospechas de ningun tipbodo parece ir bien. No es hasta que el nifio cumple mas o
menos un afo que los padres empiezan a notar algunassgi@les inquietarHoy
en dia conocemos algunas sefadespranage alertaque se pueden observar desde
gue el nifo es muy pequeio y que nos sirven para detectar los casos que requieran de
una evaluacion profunda. Este avance estd suponiendo que actiealse esté
reduciendo poco a poco el considerable retraso con el que el nifio o nifia recibe el
diagnéstico (de unos 15 meses de media).

Una vez que los padres ya han comenzado a sospechar, otra de las circunstancias
que dificulta su toma de concienciarte que ver con que algunos padres pueden haber
recibido el consejo de no darle importancia a lo que ellos encuentran extrafio, o pueden
deducir que | as sefales gque notan se deben
de la salud a menudo tienen pdoemacion sobre la deteccidon precoz del autismo, lo

gue se traduce en un ir y venir de consultas y de diferentes juicios clinicos.
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Por dltimo, la ambigliedad que rodea a los TEA hace que nos resulte muy dificil
comprender su naturaleza (me atrevo a dpares dificil hasta para los mas expertos).
Si ya de por si no es facil identificarlos, la cuestion se complica por la gran variabilidad
en el grado de afectacion, en sus manifestaciones y en el prondstico, la ausencia de
marcadores biologicos y lo dificue es detectar las primeras sefiales de alerta
(Martinez y Bilbao, 2008).

En definitiva, puede que la toma de conciencia sobre el problema (y por
consiguiente, la busqueda de ayuda profesional)douahhijo tiene TEA se complique
y demoremas en el 8mpo que cuando tiene otro tipo de discapacidades, mas evidentes

0 mas faciles de detectar.

Segundo desafio. La noticidel diagnostico

En estas circunstancias, no es de extrafiar que el diagndstico provoiamilites un

impacto brutal. Después dgpie la mayoria de a6 hayan escuchado la opinion de
bastantes profesionales y est@ansaday muy confussg, el diagnéstico cae como un

jarro de agua fria en un entorno en el que el nifio ha sido destinatario de grandes
expectativas y fuente de inmendaggia. Entra en escena un torrente de reacciones
emocionales muy intenso para todos. El diagnéstico que ha recibido su hijo es grave, les
apena, les confunde, les enfada y les asola. En cierta parte también les alivia. Ahora
comienzana darle sentido a lque ocurria, y por fin pueden ponerse en marcha para
ofrecerle la ayuda especifica que su hijo o hija necesita.

El profesional que da a los padres la noticia de que su hijo presefEAudebe
conocer el impacto déas palabras que elija sobre dalaptamn psicolégica a la
situacion En ese momento tan critico para la famiNayarro (1999p.32 sefiala que
fla informacion deviene en un guiguoie determina la manera en que la discapacidad va a
ser vivida y manlgjioa deasgyado gmlunknsaj@ gk @stasreciba del
profesional realistaje control y esperandar o todo lo contrario

No todos los padres responden igwas$ la noticia. COmo reaccione cada vao
a depender de variableslescomo la demora del diagnostico, los signos@ntes o la
experiencia previa, aunque podemos decir que la mayoria de los casesibenen
un proceso de respuesta a las crisis (Martinez y Bi@@8). De alguna manera, la

confirmacién del diagnostico se traduce en una pérdida. Una pérdidacdtativps. La
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familia al completo se ve obligada a transitar por todo un proceso de duelo, atravesando
las distintas fases descritas por KilRerss (negacion, ira, negociacion, depresion y
aceptacion) en elamino hacia la adaptacion del sistema hacrau&va realidad que se

le impone. Este proceso de duelo no es continuo ni lineal, y no se da de manera
uniforme en todas las familias. Tampoco el duelo de los miembros de una misma
familia tiene por qué ser elaboradadl Cada unguede encontrarse emal fase

distinta, y es probable que las atraviese con duracion y una intensidad diferente.

Esto ultimo puede sefuente de dificultad afiadida. Por ejemplo, puede darse el caso de
qgue el padre siga minimizando la existencia del problema mientras quadle ha

llegado al convencimiento de que es necesario emprender cuando antes el camino de
buscar apoyo profesional. Esto puede suponer que el progenitor que ya haya aceptado lo
qgue le ocurre a su hijo se sienta sobrecargado (Martinez y Bilbao, ZaGAYo la

familia alcanza la aceptacion del diagnéstico de TEA, los padres entran en una etapa
mas racional donde emprenden a buscar soluciones y a analizar las distintas opciones
para garantizar a su hijo la atencién mas adecuada (Martinez y Bilbao, 2008).

Los sentimientos de culpa pueden llegar a tener un peso importante en proceso
de duelo de los padres de nifios con TEfadicionalmente, la narrativa sobre la
etiologia afectiva del autismoidentificaba alos padres como los causantes. Nos
encontramos enteesante la rocambolesca situacid@e unos padres que, ademas de
tener que enfrentarse con la realidad que el diagnéstico les ha impuesto, tienen que
soportar que se les sefiale a ellos@om|l os A c ul p a dd imvestigaciorP o r su
cientifica ha desmnmdido absolutamente estamncepcion aunque lo cierto es que adn
hoy en dia existe una gran ignoranai@fos y estigmatizacion social alrededor del

autismo.

Tercer desafio: La reestructuracion de la familia trasdihgnostico

La llegada de un nifio carecesidades especiales representa, como es naturatisisia
en la familia que conlleva la reorganizacion estructural y funcional del sisBana
varios los aspectos que se ven afectados por las necesidades especiales del nifio que la
familia va a luchapor sobrellevar.
Uno deellostiene que ver con élempodel que dispone la familia. Los padres

deben, entre otras muchas cosas, estar atentos para prevenir que el nifio con autismo
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lleve a cabo conductas peligrosas, asistir a multitud de consultak<atistintos
profesionales encargados de su intervencion y seguimiento, encargarse de estructurar su
ambiente cumpliendo ciertas rutinas para ofrecerle seguridad y esforzarse diariamente
en casa para estimular su desarrgllobal. Viendose aumentado ekeimpo que los

padres deben emplear para poder ayudar al nifio con autismo a alcanzar todo su
potencial, inevitablemente tenderd a reducirse el tiempo disponible pezatelde
quehaceres familiares y personales (como pasar mas tiempo con los otros hijos o
cuidarse a uno mismo y disfrutar de momentos de ocio).

Paralelamente, losrecursos econdmicosde la familia pueden verse
comprometidos. Por un lado, tienen que hacer frente con el coste derivado de las nuevas
necesidades del nifio (por ejemplo, las rel@ias con la intervencion o la educacion),

y por otro, el menor tiempo disponible que comentabamos en el parrafo anterior puede
obligar a uno de los padres a reducir su jornada laboral o a abandonar su puesto de
trabajo.

Por otra parte, laelacion de par@ como subsistema también nota cierto grado
de influencia. El tiempo y recursos disminuidos pueden trastocar el estado de animo de
los padres. La dificultad para compartir espacios de intimidad que sucede en muchas
familias con nifios pequefios se ve miiltgpda cuando uno de ellos tiene algun tipo de
discapacidad. A todo ello, puede sumarse el hecho de que ambos progenitores no
compartan ciertos puntos de vista esenciales sobre la crianza delmiteaxon TEA y
de sus hermanos o0 que uno se resientdl@aar a sus espaldas la mayor parte de la

responsabilidad.

Cuarto desafio: Lidiar con las manifestaciones del TEA en el dia a dia

Desde que es casi un bebé, el nifio con TEA no puede interactuar como los demas con
sus padres, y como consecuencia, susegaienen grandes dificultades en interactuar
con él como ellos desearidhodemos suponernos gqaeingque cada familia reacciona
de forma diferente, esto no es facil para nadie.

Las dificultades sociocomunicativas que presentan las personas con TEA, por
definicion, van a afectar a la manera en la que interactien con los miembros de su
familia. A estas dificultades hay que afadir algunos comportamientos que suelen

exhibir y que son potencialmente estresantes para las personas que le rodean (como las



18

conduchs agresivas, autolesivas 0 estereotipaddalper que los comportamientos
problematicos del hijo se deben al TEA, aunque naturalmente ayuda, no evita que la
vida cotidiana en casa a veces sea muy dura. Ademas, los conocimientos generales
sobre crianza ydricacion que son suficientes para favorecer el desarrollo de la mayoria

de los nifios, no lo son en este caso (Martinez y Bilbao, 2008).

EL ESTRES EN FAMILIAS EN LA QUE UNME LOS HIJOS
TIENE TEA

Con todo lo anteriormente expuesto, podriamos intuingsieniembros de familias en
las que uno (o varios) de los hijos tienen TEA padecen mayores niveles de estrés
familiar (resultado detlesequilibrio percibido entre las demandas de la situacion y los
recursos disponibles para poder afrontarlas). De hechdp &sin demostrado varias
investigaciones. Los resultados que apoyan la tesis de que los cuidadores de nifios con
TEA presentan mas tasas de depresién y estrés que los cuidadores de nifios con
desarrollo normal y de nifios con otras discapacidades han sisisteates (Hastings,
2003;Quintero y Mcintyre, 2010; Ross y Cuskelly, 2D06

Los desafios que hemos descrito antes pueden dar cuenta en gran medida de que
las familias donde uno de los hijos tiene TEA sufran mas estrés crénico que las familias
dénde ehijo tiene otra discapacidad distinta. La tarea de reestructueaqyilibrar las
funciones y necesidades de todos los miembros de la familia cuando diagnostican a su
hijo de TEA puede ser financiera, fisica y emocionalmente agotadora para los padres
(Quintero yMcintyre, 2010).

¢, Hay alguna manera de predecir si una familia es mas vulnerable a sufrir estrés
que otra?El grado de estrés vendra dado por intrincadas interacciones entre distintos
factores. Para poder entender algo tan complejo puede messitatii el modelo
multivariado de factores en interaccion desarrollado por Reuben Hill en(ditsth en
Martinez y Bilbao, 2008)expresado como ABCX, donde:

T AAO es el estresor . En el caso que nos
T ABO s ocursds que laifamilia percibe disponibles (por ejemplo, la buena
relacion entre los miembros de la familia o el montante de apoyo social que

reciben).



19

T ACo es el significado subjetivo que | a f
familia puede considar que tener un hijo con TEA es una desgracia y otra
familia como una circunstancia que ha unido a su familia.
T AX0 es |l a crisis o el resultado que ©pro
anteriores.
Para poder introducir los cambios que se van dandcel tiempo, McCubbin y
Patterson proponen en 1983 el modelo del Doble ABCX de Ajuste y Adaptacion, y que
Bristol (1987) aplica adls TEA en la familia, en el que se tienen en cuenta los estresores
iniciales y las demandas que se van acumulando, asi lmsmecursos disponibles

frente a la crisis y los nuevos recursos que la familia adquiere con el tiempo.

Factores relacionados con el grado de estrés familiar

El grado de estrés varia de familia en familia en funcién de distintas variables
relacionadagon las caracteristicas del hijo con discapacidad, con el entorno social, y
con las propias del sistema familiar. Algunas de estas variables protegen a la familia en
contra del estrés y otras aumentarriesgo que tiene de padecerkn especial si
apareen de forma combinada/amos a describimuy brevemente de qué manera
influyen sobre el estrés familiaagunasde las variables méas relevantes segun las
investigacones efectuadas sobre este tema, aunque obviamente existen muchas mas.
Grado de discapacida. Varios investigadores han demostrado la relacién
positiva entre la severidad de la discapacidatigstrés que sufren los padr€siantas
mas dificultades para comunicarse, mas aislamiento, mas problemas de conducta y
mayor retraso intelectual presemiehijo con autismo, mayor tiende a ser la afectacion
gue padecen los padres, debido al elevado nivel de dependencia que quiere decir que su
hijo manifiesta.
Naturaleza de la discapacidadExplicamos antes que la ambigledad inherente
a los TEA dificulta la comprension de los familiares sobre ellos. A mayor
incomprension de la discapacidad, mayores niveles de estrés tienden a encontrarse en la
familia. La mayor ambigtiedad, complejidad, impresibilidad e inexplicabilidad que
caracteriza a los TEA puede cdoca la familia en una posicion de mayor
vulnerabilidad (Rodrigue et al., 1993)demas, la indole culpdégena que injustamente se
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ha adjudicado a esta condicion puede aumentar el grado de estrés de los padres que
tienen hijos con TEA.

Presencia de problemasle conducta Algunos autores (p.e Hastings y Brown,
2002), han documentado que los problemas de comportamiento de los hijos con autismo
conducta (tales como rabietas, agresividad o destructivetaduno de los estresores
familiares mas destacadoEstos problemaspueden dificultar o llevar a evitar la
participacion de la familia en determinadas actividades o relaciones sociales, ademas de
lo complicado que resulta lidiar con este tipo de conductas en la vida cotidiana del
hogar. Sin embargo, esta rel@ci no es unidireccional. En cualquier familia, los
problemas conductuales de los nifios pueden aumentar el grado de estrés que sufren sus
padres. A su vez, un nivel de estrés parental elevado puede incrementar los problemas
de comportamiento de los hijos. falta de verdaderos experimentos no podemos
establecer facilmente una relacion de causalidad (ya que la mayor parte de los estudios
disponibles tienen una naturaleza correlacional), aunque es bastante probable que estas
relaciones bidireccionales estémregentes también en las familias en las que uno de los
hijos tiene TEA (Hastings, 2007).

Estilo de afrontamiento de los padresLa capacidad que los padres tengan
para lidiar con las situaciones estresantes nos sirve para explicar por qué familias que
comparten circunstancias muy parecidas (por ejemplo, reciben el mismo tipo de apoyo o
el grado de afectaciéon del hijo con TEA es similar) respondan de una manera
radicalmente distinta.

Apoyo social percibido.Existe un consenso generalizado en que el apayal so
es un poderoso factor que protege a todos los miembros de la familia. El apoyo social
actia como un moderador del impacto de la severidad del TEA haciendo que

disminuyan los efectos del estrés familiar (Hasting, 2003; Rivers y Stoneman, 2003).

CONCLUSIONES DEL CAPITULO

En sintesis, tener un hijo con TEA constituye un factor potencial que afecta a la
dindmica familiar de forma distinta segun qué otros factores estén acompafiastiole.
dinamica puede verse afectada por varios factores, como latréucan y la

atribucion de tareas y roles respecto al cuidado del hijo con TEA, el grado de resistencia
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de cada miembro hacia los problemas que presenta, el apoyo que se dan los conyuges
entre si, la satisfaccién conyugal y personal, la percepcionigatgebre el trastorno y

la valoracién del nivel de estrés que les produce, sin olvidarnos de otros factores
relacionados con el contexto social (Martinez y Bilbao, 2008).

Que un hijo tenga cualquier tipo de dificultad (sea del tipo que sea) siempre es
muy complicado para los familiares. Sin embargo, la combinacion Unica de
impedimentos asociados al TEA puede resultar particularmente desafiante (Macks y
Reeve, 2007)Como comentabamos, la nueva realidad que se crea en el sistema cuando
un hijo tiene TEA puee ser fuente de elevadas dosis de estrés para la totalidad de la
familia. En efecto, esta afirmacion ha sido ampliamente apoyada desde el ambito de la
investigacion cientifica.Contemplar dicho hallazgo resulta muy relevante cuando
nuestro objetivo es egnider la experiencia del hermano de la persona con TEA, puesto
que el estrés familiar global lanza su efecto negativo sobre cada individuo y sobre las
relaciones que éstos establecen dentro de cada subsiEterotas palabras, que las
familias de persorsacon TEA exhiban niveles mas altos de estrés que otras familias
puede implicar que los hermanos se encuentran en uoaciéit de mayor
vulnerabilidad, aunque este efecto va a depender siempre de la presencia de

determinados factores.

Hasta aqui, hemosatado de dar forma al entorno que rodea a los hermanos de personas
con TEA. Esta contextualizacidén, aunque lejos de ser exhaustiva, nos sirve de marco
para dar sentido a todo lo que vamos a tratar a continuacion: el efecto del TEA sobre el

subsistema fratnal y sobre el hermano como sujeto individual.
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Cagdtulo 3
LA RELACION ENTRE HERMANGS

INTRODUCCION

La relacion entre los hermanos puede ser la relacion mas duradera y una de las
relaciones mas intimas y especiales que una persona puede establdaggoade su

vida. En la poblaciéon general,a labsoluta falta de inhibigidpropia de este vinculo lo
colma deambivalencia y de contrastes. Los nifios pueden permitirse el lujo de expresar
las emocionegtanto negativas como positivag)esu hermano o herana les produce
sintamizajeni contencion, pues cuando son pequefos muy enfadados que estén, no
puedendecidir dejar de vers&os hermanos pueden pasar de abrazarse a golpearse en
cuestion de semdos. Son amigos que se adoyaaveces enemigos gse odian. Son
grandes compafieros de juegdetravesuras.En algunas ocasiones, son fuertes aliados
en | a Aluchad contra | os psugartedar contiendan ot r a
por ganarsu atencion. El hermano es aquel que tiene exiraoras habilidades tanto

como confidente como delatd€arga toda su artilleriaon quien ose meterse con su
querido hermano, y defiende el derechdikr el Unico que puede insultarlo y pegarlo

El desarrollo social y comunicativgeveramenteomprometio de |a persona
con TEA y otrasdificultadesrelacionadas con @liego entre pareslas habilidades de
imitacién o la imaginaciénrestringenlas opcionesa la hora ddanteractuarcon sus
hermanos Ademas, estas limitaciones se acompafan de la pi@sethe
comportamientos problematicos (tales como conductas aggesiestructividad de
objetos, estereotipias m@bietas) con las que no resulta demasiado sencillo lidiar. No
seria disparatado esperre estos déficity conductasafecten de alguna manesda
relacion que la persom®n autsmo mantiene con su/s hermano/s.

Dentro de este capitulo vamos a buscar respuesta a las siguientes preguntas:
¢, COmo es la relacién entre hermanos cuando uno de ellos tiene autismo? ¢, Es diferente
esta relacion de la quse establece entre hermanos sin discapacidadfa poder
apreciar con claridad los matices del vinculo entre hermanos en el que uno de ellos tiene
TEA, resulta fundamental conocer cuales son las caracteristicas propias de la relacion

gue se da entre herm@as dentro de la poblacion general fin decontar con una base
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que permitaestablecer las comparaciones pertinentes e identificar las posibles
diferenciasPero, ¢con qué comparar exactamente la relacién de hermanos cuando uno
tiene discapacidad? Comaoo8eman (2005) se pregunta, ¢ existe un estandar de relacion
entre hermanos ideal? De ser asi, ¢cuales son sus propiedades? En busqueda de
respuestas a la pregunta que formula, Stoneman (2005) identifica tres tendencias
distintas de la literatura sobrerfmanos a la hora de descril®@t estandar con el que

comparar el vinculo fraternal que involucra a una persona con discapacidad.

1]

La primera tendencic onceptualiza a | a relaci - -n
aquella que no dafa al nifio con desarrollo tipicaicis estudios parecen estar
basados en este enfoque aunque, como la autora sefiala, no aporta demasiada
informacion. Unasegunda tendencidefine la relacion estandar como una relacion que
debe ser ncs8lida, de apoyo, ayslapaeaee de co
hermanos que nunca pelea. Utilizar esta concepcién a la hora de estudiar el impacto de
la discapacidad en la relacién fraternal parece injusto (ya que los resultados negativos
provenientes de comparar con casi una utopia se suelen ratibbhermano con
discapacidad) y peligroso para la validez de la investigacion, en especial si no se utiliza
un grupo de comparaciéRor ultimo,la tercera tendencigue identifica Stoneman es
utilizar como est8ndar el Of generanencestumios de r e
con grupos de comparacion. Esta tendencia tampoco esta libre de problemas, ya que
podrian existir variables no controladas (distintas de la presencia o no de discapacidad)
gue pueden poner en entredicho la validez de los estudiee gustenten en ella.

Como apuntdbamos en la introduccion, relativamente pocos estudios se han
centrado en la relacién cuando uno de los hermanos TieAe Por lo tanto, para el
cometidode analizar la relacion fraternal que involucra a una personautisme, nos
vemos obligados a recurrir a investigaciones menos especificas en tanto que abarcan
diversos tipos deliscapacidadPara evitar generalizaciones erréneas especificaremos
qué observaciones se extraen de estudios centrados concretamentefectdesdel
TEA, cudles han estudiado los efectos de la discapacidad en general y consideraremos
su aplicabilidad.Sobra decir que aunque hablemos de las generalidades del vinculo
entre hermanos hemos de tener presente que cada relacién es un mundoistaque ex

estilos de relacion muywkrsos pero igual de saludables
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FUNCIONES E IMPORTANCIA DE LA RELACION
FRATERNA

Funciones de la relacion fraterna en lpoblacidongeneral

Bank y Kahn (1982, citado eHarris, 2000) sefialan algunas circunstancias de la
sociedad actual quauy posiblementdagan que la relacion entre hermanos sea mas
importante hoy en dide lo que lo era hace un siglo, entre ellas la disminucién del
tamafio de la familia, el aumento en la esperanza de vida y el incremento en la
frecuenciade los divorcios.Los hermanos mayores hacen las veces de modelos,
cuidadores y maestros, y en algunos casos incluso compensan la ausencia de las figuras
paternas (Furman y Buhrmester, 1985n duda, en ocasiones los pequefios también
pueden serlo, yadanas obseqian una compafiia muy valiosa @imogénitocon su
llegada a la familia. A continuacion, vamos a describir algunas de las funciones mas
relevantes que los hermanos juegan en el desarrollo individual.

Construccion de la identidad Los padres hahialmente establecen
comparaciones entre los hermanos, usando una caracteristica de uno de ellos como
punto de referencia para definir también al oEbnifio detecta qué le distingue de su
hermano y qué ®lo que tiene en comun con él, acumulando etiqugtee van a
convertirse en los cimientos de su identidddbre todo cuando la figura paterna es
deficitaria, los hermanos se constituyen como modelos de identificacion de gran
relevancia (Nufiey Rodriguez 2005).

Fuente de interaccion socialLa relacionentre hermanos es una de las primeras
fuentes de interaccién socigle provee experiencias distintas a las que se pueden
compartir con los padresdentro de la cues genera una especie de codigo
comportamental que los hermanos aprenden a respetar @arvirc en armonia.
Ademas, normalmente también es una fuente rica en apoyo emocional, ayuda y
compaferismo.

Aprendizaje de habilidades.Al pertenecer a la misma generacién, ofrece un
contexto parecido al de los paess el que puedeentrenarde forma segra estrategias

qgue van a resultarles utilésera del ndleo familiar, como por ejemplo lasilidades
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de regociecion y resolucion de conflictos, lalerancia a la frustraci¢ma asertividad, la
regulacion y expresion emocional, la empatia, la escactha y el autocontrol.

Estimulo para el desarrollo cognitivo EI hermano mayor es todo un
Afesti mul ador t empr ank rip peguef gue tieoesunono/ariose f I € a ¢
hermanos mayores esta expuesto a la realizacion de un sinfin de activigaéespqr
su nivel de desarrollo, aun no buscaria realizar espontdneamente. Por ejemplo, es
probable que un bebé de apenas un afio sea estimulado por su hermano mayor para jugar

a las cocinitas, cuando este tipo de juego aparece de forma néaitsradletare.

Beneficios de la relacion fraterngara el hermano con TEA

Que la relacion entre hermanos proporciona un contexto seguro donde aprender y
practicar importantes habilidades algo indiscutiblendependientemente de que uno de
ellos tenga o no algundiscapacidadLas personas comEA, sobre todo durante la
infancia, comparten una gran cantidadtiéenpo con sus hermanos, & ¢onvivencia
diaria con ellos resulta una excelente coyuntura para aprender nuevas habilidades
sociales y practicarlas fueraldeontexto de la intervencion formal. La fuente de
i nteracci-n soci al dentro de un entorno nf
criarse junto a un hermano se evidencia como una poderosa oportunidad para estimular
su desarrollo integral. De hecho, ls& podido constatar que los hermanos son unos
importantes agentes de cambio para los niflos con TEA puesto que demuestran
habilidades sociales con sus hermanos que no demuestran con otras personas, incluso
gue no demuestran con sus padres. Por ejempiGh@ioury y Romanczyk en 1999
demostraron que los nifios con TEA mostraban mas iniciativas para interactuar con sus
her manos gue con sus padr es, cComo S i su
singularmente reforzada por el papel inherente de la reciprociddrdiacion entre
her manoso ( Kppd®98. et al ., 2007

En el estudio de EGhoroury y Romanczyk (1999) se evidencié que cuanto
mayor era el retraso en el desarrollo del hijo con TEA, mas frecuentes eran las
conductas de juego que los padres dirigianiah él, lo que sugiere que los padres
apoyan al nifio en funcién de sus habilidades. Que los padres tiendan a hacer esto es
natural. Pero lo realmente curioso de este estudio es que el nifio con TEA destinaba mas
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iniciativas hacia su hermano que hacia sadr@s, aunque éstos se esforzaran mas a
menudo por interactuar con él.

¢Por qué puede ocurrir esto? Los autores opinan que, probablemente, como los
padres tienden a iniciar ellos la interaccion la mayoria de las veces, el nifio con TEA
tiene menos oportudades (o quizds menos necesidad) de tomar la iniciativa. Los
hermanos parecen esperar y darle la oportunidad al nifio con TEA de que sea él quien
inicie la interaccion, sin tratar de compensar su discapacidad (por lo menos en este
sentido), sino que se coompan con él de una forma mas espontaihiantras que los
padres suelen crear una situacion de ensefianza con su hijo para promover el cambio, las
interacciones entre los hermanos son mas similares a una situacion de juego tipica (El
Ghoroury y Romanczyk1999). El nifio con TEA, como cualquier nifio haria, tiende
mas a involucrarse con el compariero de juego.

Todo esto nos lleva a concluir que la participacion de los hermanos en la
intervencién de la persona con TEA puede ser un importante estimulo pasarsalide
sociocomunicativo y cognitivo. Ademas, supondria una mayor generalizacion de las
estrategias educativas en otro contexto, con los beneficios que ello implica. Una
intervencion adecuada en la que los hermanos participen activamente (siempre dentro
de sus posibilidades y dejandole elegir hasta qué punto y de qué manera involucrarse)
pueden proporcionar cambios muy significativos en cuanto al lenguaje y las

capacidades de interaccion social de las personas con TEA.

ASPECTOSDE LA RELACION ENTRE HERMANOS

Si revisamos la literatura encargada de profundizar en el vinculo entre hermanos,
podemos observar que la mayoria de los autores han centrado su atencién en los
aspectos negativox el 0 s , rival i dad-, obveamdg iodueao, quec onf | i
también emerge dentro de esta relacidbn, como el apoyo y la ayuda reciprocas, la
solidaridad y la colaboracién (NUfez y Rodriguez, 2005).

A continuacién, vamos a exponer las caracteristicas en las que debemos fijarnos
para saber en qué se diferencia la refadi® hermanos cuando uno de ellos tiene TEA
¢ A qué conclusiones han llegado los investigadores a este respecto? Adelantaremos que,

si biense hatendido a partir de la hipotesis de daediscapacidad de uno de los
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hermanos afectaria de forma predominantéeenegativa a la relam, numerosos
estudios no han podidmwefirmarlo o incluso se hantopadocon el patroncontrard.
Dicho esto, fémonos en cada uno de los aspectos de la delacr separado.

Calidez ycercaniade la relacion

El tono afectivo esuuna de las caracteristicas que varian de una relacion a otra. La
relacion puede ser cercana o distante, armoniosa o conflictiva, cooperativa o
competitiva Furman y Buhrmester, 1983)o cierto es que la afectividad de la mayoria

de las relaciones de heanos esta caracterizada por una marcada ambivalencia. Como

bien expresa Lobato (1992):

Cuando los adultos recuerdan su infancia, recuerdan a menudo ocasiones en las que con
gusto hubieran regalado a sus hermanos o hermanas. Sin embargo, si una peesona aje
a la familia osaba criticar o amenazar al nifio, el hermano era el primero en salir en su
defensa. Esa capacidad para amar y defender, pese a los ocasionales sentimientos de

hostilidad e ira, capta la peculiar cualidad de la relacién entre hermanos.

Calidez y cercania de la relacion cuando un hermano tiene discapacidad

Segun la revi$én realizada por Stoneman (20059a mayoria de los estudios
documentanque las relaciones entre nifios con discapacidad y sus herrsanos
positivas, confortantes gatigactoriss, incluso mas que las relaciones entre nifios con

un desarrollo normgp.e McHale y Gamble, 1989)

Calidez y cercania de la relacion cuando un hermano fidfe

El cuerpo cientifico dedicado a estudiar este aspecto de la relacion de hermados cua
uno de ellos tiene TEAa arrojado una serie dallazgos contrapuestobno de los
trabajos que hancontrado resultados positivos (Fisman et1#96) concluye que la
relacbn entre hermanos de nifios con TEA tienermagor calidez que leelacionentre
hermanos con desarrollo norm&n contraposicion, otros autores informan que los

hermanos de nifios cArEA disfrutan de menores niveles de cercania e intimidad que
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los hermanos de nifios con Sindrome de Down y con desarrollo noHodapp y
Urbano,2007;Kaminsky y Dewey, 2001l

¢, Qué puede explicar la menor calidez que han encontrado estos estudios? Segun
Kaminsky y Dewey (Q01), es probable que los déficsociales relacionados con el
autismo puedan justificarlo. Las limitaciones en el funcioeatoi cognitivo la
ausencia de reciprocidad en la conversagi@ws déficits erla comprension del punto
de vista y de lasmociones de los demas posiblememgidan a la persona corEA
cuidar y atender a su hermano con un desarrollo tipico (KaminSkygy, 2001).

Con todo, muchos hermang$iermanasuelen manifestar una gran admiraciéon
por sus hermanason TEA(Kaminsky y Dewey, 2001). Ademas, cabe destacar que los
hermanos de personas con autismo y con Sindrome de Down que disfrutaban de
relacionedsfraternas mas estrechas decian sentirse premiados por ser hermanos de una

persona con discapacidédodapp y Urbano, 2007)

Conductaprosocialentre hermanos

Podemos entender la conducta prosocial como aquellos actos positivos que realizamos
en benefidd de los demasales como el cuidado, la proteccién, la ensefianza o la
provision de afecto. Este tipo de conductas positivas dirigidas a otros esta muy presente

en la mayoria de las relaciones entre hermanos.

Conducta prosocialtando uno deds hermano$iene discapacidad

Algunos investigadores, como Abramovich et al. (198fAdo en Kaminsky y Dewey,

2001) han informado de que los hermanos de nifilos con discapacidad muestran una
mayor tendencia a llevar a cabo conductas prosociales y de cuidado bdeansanos

que los hermanos de nifios con un desarrollo tigi@aurrira lo mismo cuando uno de

los hermanos tiene autismo?

Conducta prosocialewando uim de los hermanos tiedd&EA

Al contrario de lo que ocurre con otros tipos de discapacidadit et al. (1995)

observaron un menor nimero de interaccionesqeiales dentro de las relawgs que
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incluian a un hermano cArEA. Ademas, tanto los nifios con TEEAmMo sus hermanos
eran menos propensos a responder a las iniciativas delotyoe si parecia ssimilar
(independientemente de si la relacion involucraba a una persond@Ef®no con
Sindrome de Down) erdas patrones interaccionalgdas conductas queostrabaros
hermanostanto para iniciar una interaccidbn como para responder.aRdla sejustos,

si bien es cierto qus niflos conTEA emitian menos conductas y menos variadas
(tanto prosociales como agonistas) hacia su hernkaradt y sus colabodores(1995)
aclaranque en algunascasionesera el propio nifio con autismo el que iniciaba |
interaccion de forma espontanea

Kaminsky y Dewey Z001) también informan deeanos conductas prosociales y
de cuidado dentro de la relaci@mtre hermanos cuando uno tiehEA que en las
relaciones que involucran a una persona con Sindrome de Dowueaimilares a los
hermanos de nifios con un desarrollo normal.

Igual que ocurria cuando tratdbamos de explicar la menor calidez de la relacion,
la razén del menor numero de conductas prosociales exhibido cuando uno de los
hermanos tiend EA puede estrilraen los déficits sociales y de comunicacion que le
son caracteristicpya quemuestran unégendencia disminuida iniciar la interaccion en

busqueda dafecto,juegoo comodidad Kaminsky y Dewey, 2001).

Conductas de imitacioentrehermanos

Normativanente, las conductas imitativaentre hermanoson tipicas en especial
cuando los nifios son pequefiba tasa dennitacion en las parejas de hermanos con un
desarrollo normafsobre todo si ambos son del mismo sexo) disminuye notablemente a

medida que pasa tiempo (Abramovitch et al., 1986 citado en Knott et al., 2007).

La imitacion wando uno deds hermanos tiene discapacidad

Parece queuando unnifio tiene discapacidad, es todavia nedslente a mostrar este
tipo de interacciones con su hermano pefalientemente de cuéka elorden de

nacimiento (Abramovitch et al., 1987, citado en Kaminsky y Dewey 2001).
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La imitacion wiando u de los hermanos tief&EA

Knott et al. (1995) reflejan en su estudio ques Inifios con autismo imitaban
espontaneamesta st hermans menosque los nifios con Sindrome de Dov8in
embargo, psados 12 meses, aumento la tasa de imitacién tanto del nifio con autismo
como del hermano. Este hallazgene implicaciones en el estimulie la interaccion

entre ellos, ya que el con desarrollo tipico puede utilizar la imitacion en el juego

libre para ajustarse abmportamiento de su hermano

Conflictividad entre hermanos

Puede parecer paradojico, pero lo cierto es que la mayoria de los hermanos recordamos
con especial caroilas pequeias peleaspgquefiagliferencias (que en su momento
parecian irreconciliables) de cuando éramos nifledeclo, las discusioneson mucho
mas frecuentes entre hermanos que entre nifios de disamtdsgad y se producen
incluso dentro de laglaciones mas afectuosas (Lobato, 1992).

¢, Cual es la explicacion de este fendbmeno? Segun Lobato (1992), los hermanos

con edades y capialades parecidas se encuentran en condiciones de mayor igualdad,

por | o que es posi bl e qismo tidBnpe g que tengdn&ls mi
mismo& c es o0, sino derecho, antreehermanescexistedmac h o
mayor similitud en t®r mi nos ricbabombegazlas vy

conflictoso.

El conflicto y la calidez no son polos optes sino que son dos aspectos de la
relacion relativamente independientes (Furman y Buhrmester, 1985). Teniendo esto en
cuenta, debemos evitar realizar comparaciones con un ideal utépico de hermanos que

nunca se pelean.

Conflictos en la relacidénuandouno de los hermanos tiene discapacidad

Los resultadogn este sentido han sidoixtos. Algunos estudios concluyen que los
hermanos de nifios con discapacidddrman de menos conflictos en su relacion gue
grupo normativo (Kaminsky y Dewey, 2001). McEa} Gamble (1989ercontraron

hallazgos similares tanto en los informes de los hermanos como ematemosy

s
de

po
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afladen que el nifio con discapacidad tiende a molestar menos a su hermano que los
nifios con desarrollo norm&arr (1995, citado en Steman, 201) atribuye esta menor
conflictividad a la discrepancia de intereses y capacidades que existe entre los nifios con
Sindrome de Down (en el caso de su estudio) y sus hermanos, en linea con la hipétesis
de Lobato anteriormente expues@tra razon nos la afcen los hermanos entrevistados
por Wilson et al. (1989 citado en Stoneman, 2001), quienes explican que el enfado hacia
su hermano estd mediado por la creencia de que su mala conducta no se debe a
intenciones maliciosas.

Otros investigadores no han encadtv diferencias en la conflictividaghtre
nifios con retraso mentalsys hermanos y los grupos de comparagide $toneman et
al., 1987, 1989 citado en Stoneman, 2005). Stoneman explica que aunque los hermanos
con retraso mental tendian a ser masatiags, sus hermanos con un desarrollo tipico

no eran propensosfad e v odsta megatividad.

Conflictos entre hermanos cuando uno de dlEseTEA

La mayoria de las investigaciones concuerdan en concluir que existe menos conflictos
en las relaciones qumcluyen a un hermano cohmEA (p.e Fisman et al., 1996;
Kaminsky y Dewey, 2001; Roeyers y Micke, 1995). En el estudio de Roeyers y Mycke
(1995), bs hermanos de nifios carEA informaron de menos agresioén verbal en
comparaciorcon los hermanos de nifios cdesarrollo normalCoincidiendo con ellos,
Kaminsky y Dewey (2001) encuentran que lesnhanos de 8 a 18 afios de nifios con
autismo reportaromenos rivalidadmas admiraciory menosconflictos con él que los
hermanos de nifioson desarrollo tipicoTratardo de explicar este fendmeno, los
autores especulan que los hermanos muestran menos tendencia a la competicion debido
a las limitaciones cognitivas del niflo con autisior su parte, Knott et al. (2007)
informan que aunqui@s iniciativas prosociales eramenores en las diadas que incluian
a un hermano con autismo que las que incluian a uno con Sindrome de Down, también
exhibian menos conductas agonistas. Ademas, ambos grupos ignoraron mas las
conductas agonistagie las prosocialggasado un afo.

Aunque la relacion entre un nifio con TEA y su hermano exhibe menos
conflictividad (digamos, conflictividad reciproca), no podemos olvidarnos de que el
TEA suele venir acompafiado de ciertas conductas problematicas, en especial los actos

heteroagresivos que muchasces son dirigidos hacia los hermanos. Ross y Cuskelly
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(2006), por ejemplo, hallaron que un 84% de hermanos de entre 8 y 15 afios de nifios
con TEA informo haber sido agredido por su hermana o hermano.
Aparte de que la discrepancia ittereses puede dismim la probabilidad de
gue se ocasione un conflicto entre los hermanos cuando uno de eboSHiknpuede
gue | os hermanos con desarroll o nor mal ient
que no estan en igualdad de condiciones a la hora de defendldesnaspor mucho
que les enfade el compamé#nto de su hermano, es posible que comprendanes
resultado de su corgdn y no de lamala intencion, lo que seguramente dgsida a

contenerse.

Simetria/ Asimetriade roles

Los roles son patrones denducta que tienen un significado social y que proporcionan
previsibilidad a las interacciones sociales. ¢Como se adquikocenfifios adoptan
determinados roles segun como reaccionen ante su conducta los progenitores. Si el
comportamiento del nifio cumpt®n las expectativas de sus papas sobre las funciones
que tiene que desempefiar, tenderdn a recompensarlo. Sicpotratiq el nifio no se
comporta de acuerdo con lo esperado, lo que haran sus padres es reprenderlo. Cada
reacci -n de |zosdgpadpers els mMiajhmlpara detect a
esperan de él y en qué situaciones concretas.

Evolutivamente, la interacciéon entre hermasesbasa en la adopcion de roles
asimétricos (Stoneman, 2001). Los hermanos mayores son los responsainssiide
nuevas habilidades a los pequefios y también de tomar generalmente la iniciativa,
mientras que los hermanos menores responden positivamente a las iniciaciones
prosociales y se someten a las agonistas, 10 que mantiene la intemt@btiempo
ente los dos (Abramovitch et al. 1986, citado en Knott et al., 2083 patron
asimétrico tiende aonvertirse en uno mas igualitario a medida que los hermanos
cumplen afios, de tal manera que ninguno de ellos asume un rol mas dominante que el

otro en Ultimo término.
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Simetria de la relaciénuando uno de los hermantisne discapacidad

Cuando el vinculo estd formada por un nifio con discapacidad y su hermano, el
desarrollo de la relacion parece no cumplir con la trayectoria esperada desde el punto de
vista normativo (Stoneman, 20053toneman (2001) nos recuerda en su trabajo el
postulado que Farber expres6 en 1960 segun el cual la presencia de un nifio con retraso
mental generaria modificaciones en el desarrollo de las relaciones de roles entre
hermanos. Sdentro de una pareja de hermanelsmenor tiene retraso mental, es
esperable que la relacion no tienda a ser cada vez més simétrica a medida que gana en
edad como ocurre cuando ambos presentan un desarrollo nArtaahversa, cuando

es el hermano mayel que tiene retraso mental, es esperable que su nivel cognitivo sea
alcanzado y superado por su hermano pequefio en algin momento. Este periodo de
cruce cognitivo va a traducirse en un cruce de roles a partir del cual el hermano menor
asume el rol domimde (Stoneman, 2001). La hipétesis de Farber ha sido corroborada
por las investigaciones observacionales que presentan apoyo a la idea de que los roles
de los hermanos son mas asimétricos cuando el hijo menor tienen una discapacidad
(Stoneman, 2001) y qumdependientemente de cual sea el orden de nacimiento, el nifio
con discapacidad tiende a adoptar el papel

El grado de simetria de la relacibn va a verse influenciado por algunas
condiciones. Asi, una relacién de hermanos gaklya a una persona con discapacidad
sera mas o menos asimétrica dependiendo de las competencias adaptativas y de
autoayuda que posea (Stoneman, 2001). Cuantas mas habilidades tenga la persona con
discapacidadmas simétrica serd la relacion que estalalezen su hermano y mas
asimétrica cuanto mayor sea la diferencia que exista entre las capacidades de ambos
(Brody et al, 1991 citado en Stoneman, 2001).

La asimetria también puede aumentar momentaneamente. Por ejemplo, cuando
el hermano con desarrollo tfpi le solicita algo al que tiene discapacidad pero éste le
ignora, tiende a repetir las 6rdenes y a ser cada vez mas directivo (Stoneman, 2001). Por
otra parte, existen datos que sugieren que la asimetria es mas pronunciada cuando los
hermanos estan solapie cuandcestan rodeados por otrosiembros de la faitia
(Costigan, 1997 citado é3toneman, 2001)

Este patron asimétrico cuando uno tiene discapacidad tiende a acentuarse a
medida que los nifilos crecen y se ensancha la diferencia de edad mental (Gtonema
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2001). Podria esperarse que las relaciones de roles cuando uno de los niff@sAtiene

se comportan de forma similar.

Simetria de la relaciéouando uno de ellos tiene TEA

Una pruebade que el patron es simil& presentan Knott et al. (2007) en siudio

sobre la relacion de hermanos cuando uno de ellos TiEAe En dicho estudiolos

autores pudieron observar como las iniciativas prosociales por parte de los hermanos sin
autismo aumentabaextraordinariamente cuando pasaban 12 meses de la primera
medicién (fendbmeno que no ocurrid6 con las agonistadunque las iniciativas
prosociaés de los hermanos con TEBfenasaumentarorfide acuerdo con la naturaleza
duradera de la alteracion socia),que pudo observarsd cabo de los 12 mesgsie
respondia mas positivamente a las cada vez mas frecuentes iniciativas del hermano con
desarrollo normalDe lo anterior podemos deducir que la relacidon veia acentuada su

asimetria.

El rol de cuidador de uno de ldsermanos

A través del proceso de adquisiciénlds roles que hemos descrantes los padres
asignan o prescriben al hermano una funcién social especifica (Stoneman, 2001). Por
ejemplo, un padre podria pedirle a su hijo que cuide a su hermano @iaedeaya a
trabajar. El rol del cuidador suele @sadscrito al mayor de los hermanos en las parejas

en las que ninguno sufre una discapacidad, y como sefialamos antes al hablar de la

asimetria, ese rol tiende a desaparecer a medida que pasa el tiempo.

Rol de cuidador@ando uno de los hermanos tienecdgacidal

A este respecto, se harhalladodiferencias en comparacion congglipo de iguales.
Independientemente del orden del nacimientms hermanos de personas con
discapacidadsumen papeles de cuidado aumentggos McHale y Gamble, 1989\

contrario que como ocurre en parejas de hermanos con un desarrollo normal, las
responsabilidades de cuidado hacia el hermano con una discapacidad severa aumentan

con la edad.
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Como hemos visto, en cuanto a la simetriagdeaempefio de roles dentro dedicion

fraterna si podemos afirmar que existen ciertas diferencias cuando uno de los hermanos
tiene discapacidad en comparacion con las relaciones en las que ambos hermanos tienen
un desarrollo normala relacién es mas asimétrica y el hermano sin distdgd tiende

a asumir mayores tareas de cuida8m embargono existe evidencia de que esta
diferenciaen los roles de interaccion sea perjudicidl para la relacion ni para las
personas que los experimentan (Stoneman, 2001). De hecho, algunos hemmames

de nifios con autismo manifiestan estar orgullosos de su capacidad para ensefiarles
(Bristol y Schopler, 184, citado erRiver y Stoneman, 2003).

La satisfaccion o insatisfaccion de los hermaaosste respectes, en parte,
Afunci -n depamua crap@adidard rel aciones de r ol
(Stoneman y Brody, 1982, citado en Stoneman, 2005). Como indica Stoneman (2005),
los nifios que establecen un vinculo fraterno de alta calidad son capaces de adquirir y
llevar a la practica roles quee acomoden a la discapacidad y que a la vez sean
satisfactorios para ambos.

Reciprocidad entre hermanos

Normativamente, la relacion entre hermanos se caracteriza por ser una relacién en la
gue reina la reciprocidad. Quiza sea este la caracteristicaapudifiere cuando uno de

los hermanos tiene autismo. Algunas investigaciones observacionales como la de Knott
y sus colaboradores (1995), pudieron observar como las interacciones que establecian
entre nifios con autismo y sus hermanos eran menos resiplars capacidades
desiguales entre ambos parecen dificultar el igualitarismo y los intercambios reciprocos
(Seltzer et al., 2005). Algunas ventajas de la relacion como por ejemplo la provision de
cuidados, la contencion emocional y la escucha empaticda dgue disfrutan
generalmente aquellos que tienen un hermano va a tener un caracter unidireccional en

muchos casos cuando uno de ellos tiene TEA.

Frecuencia de las interacciones entheermanos

Los hermanos pasan una gran cantidad de tiempo juntos ellmanfancia. Knott y
sus colaboradores (1995) observaron que los hermanos de 2 a 12 afios pasan una media
de 40 minutos de cada hora juntos
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El tiempo que los hermanos pasan juntos cuando uno de ellos tiene discapacidad

Los investigadores han hallado alto nivel de interaccién entre hermanos cuando uno

de ellos tiene una discapacidad (Stoneman, 2001). McHale y Gamble (1898)
encontraron que los hermanos en edad escolar compartian cinco actividades por dia con
una duracion total de 2% horasmas o mengsindependientemente de si tenian o no
discapacidad. Sin embargo, Bagenholm y Gillberg (1991) si encuentran diferencias e
informan de que los hermanos de nifios con retraso mental juegan con sus hermanos con

mas frecuencia.

El tiempo que los hermanos pasantos cuando uno de ellos tiehEA

Los investigadores coinciden en que losrmanos de nifios cOREA pasan menos
tiempo interactuandguntos que los hermanos de nifsa discapacidad y coaotras
discapacidades del desarrglBagenholm y Gillberg ,991;Knott et al, 1995)

¢ Por qué los hermanos pasarian menos tiempo juntos si uno de elldE#éne
Los nifios con autismo responden de forma menos positiva a las iniciativas de su
hermano (Knott et al., 1995), lo que hace que conseguir involucrarleaeactividad
conjunta sea un trabajo mas complicado para estos hermanos que para los demas.
Ademas, parece que el tiempo que los hermanos pasen interactuando juntos depende de
la capacidacparaelegir actividades en las que ambos puedan partidirenontar la
forma de implicarse en una interaccién sostenida resulta mas complicado cuando la
discapacidad del hermano es mas severa, incluye déficits sociales y se acompafia de
conductas que interrymen el juego (Stoneman, 2005), caracteristicas que se cumplen

enel caso de los TEA
Actividades compartidapor los hermanos
Si nos detenemos un instante a preguntar a los niflos qué creen ellos que es lo mejor de

tener hermanos, una gran mayoria responden que tr e®jpoder jugar y divertirse

junto aellos.
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Actividades que comparten los hermanos cuando uno tiene discapacidad

Brody (1991)detectddiferencias en las interacciones de los hermanos segun el contexto
de actividad. Las parejas de hermanos que mas interactuaron entre si mientras
merendaban o veian television eran aquellas que incluian un nifio con retraso mental.
Sin embargo, cuando la actividad consistia en jugar con juguetes, las parejas mas
interactivas eran aquellas en las que ninguno tenia discapdadeahclusion de estos
autores es que lanitada capacidad de los nifilos con retraso mental para participar en
secuencias largas de juego conjunto limita la interaccion entre los hermanos y alienta la
realizacion de actividades en solitario.

Durante las observaciones realizadas por Stonemar, ef1l@87 citado en
Stoneman, 2001),o06 hermanos con desarrollo normal parecen compensar las
limitaciones de su hermarmon retraso mentaeleccionando actividades en las que les
resulta mas facil participaAsi, tendiana compartir mas frecuentementencellos
actividades fisicaxcomo por ejemplo hacerse cosquillas). De esta forma, ambos
hermanos podian disfrutar plenamente de la actividad. Las parejas formadas por nifias
sin discapacidad dedicaron solamente un 5% de sus interacciones a compartir
actividades fisicas no competitivas, mientras que el porcentaje ascendia nada menos que

a un 40% en aquellas que incluian a una nifia con retraso mental.

Actividades que comparten los hermanos cuando unoTiEAe

La literalidad con la que la persona con TEAipteta los mensajes de los demas limita
las posibilidades de compartir algunos momentos que pueden resultar muy divertidos,
como el tira y afloja tipico de las relaciones entre hermanos en el que ambos bromean,
se ponen motes, se insultan con cari fYoé
Resullta l6gico pensar que en estiso habra similitudes conptron quesefiala
Stonemaren los hermanos de nifios con retraso meB&probablegue bs hermanos
(conscientes de las limitaciones que el nifio T&A tiene a la hora de participar en
determirmdos juegos trasu experiencia diaria con ellogprendara proponercasi por
ensayo Yy errorjas actividadesque resultenmas accesibles y motivadoras para su
hermano. Al igual que deciamos mas arriba, muchos hermanos de niid&€Aon
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suelen nombrar logiegos fisicos que no precisan de ningun material (cosquillas, pilla
pill aé).

Los investigadores que han utilizado disefios cualitativos suelen encontrarse con
gue los hermanos de nifios cBBA comentan al hablar de su relacion que juegan muy
poco entre kos y que les gustaria jugar mas. Por ejemplo, Bagenholm y Gillberg
(1991) captan a través de entrevistas semiestructuradas que los hermanos de nifios con
autismo demuestran esta percepcion mas que los hermanos de nifios con retraso mental
0 sin ninguna disapacidad.

Al hilo de esto, me gustaria mencionar un precioso video que ilustra de una
manera realmente enternecedora y magica la habilidad de la hermana de un nifio con
autismo para conseguir estar un ratitogust dentr o de | a mi sma fbu

2008, ver referencia en apartado ADocument o

Satisfaccion con la relacion

Los estudios parecen coincidir en afirmar que la mayoria deelmsanos y hermanas
de personas cofEA expresan sobre todo sentimientos posgtiacerca de la relacion
(Bagenholm y Gillberg, 1991; Mascha y Boucher, 20@6Hale et al, 19860rsmond
y Seltzer, 2007 Rivers y Stoneman, 2003unque no esta exenta de sentimientos
negativos como la verglienzzasionalante el comportamiento del hemoao el
malestar producido por sus conductas agresitass informes de los hermanos de
nifios con retraso mentdkel estudio deMcHale y Gamble (1989) informaban incluso
estar mas felices con la relacion que los hermanos de nifios sin discapacidad.

En corraposicion, Bagenholm y Gillberg (1991) informan de aqpgeHermanos
de nifios comMEA mostraron actitudes emos favorables hacia ellgsademas veian el
papel que su hermano jugaba en la familia de una forma mas negativa que los que tenian
hermanos con s discapacidades del desarrollo, aunque a pesar de todo esto,
reportaron buenas relaciones con sus hermanos.

Si atendemos a la vision de la relacion segun los progenitores, McHale et al.
(1986) encontraron que las madres de un nifio con autismo valsraldeiones entre
sus hijos como mas positivas que las madres de nifios con un desarrollo normal.

Si bien en las entrevistas realizadas por McHale. éL886) no se encontraron

diferencias significativas entre los informes de nifilos con hermanosauwmo,
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retraso mental y desarrollo normal, lo mas llamativo fue que dentro de los grupos de
hermanos de personas con discapac{datismo y Sindrome de Dowsg observaron
informes muy contrapuestos. Algunos hermanos percibian su relacion de una forma
enornemente positiva. Otros por el contrario tenian una actitud marcadamente negativa
hacia ella.Es decir, la percepciésobre la relaciome los hermanos de personas con
discapacidadnuestra una ayor variabilidad que la percepcionle los hermanos de
personasin discapacidad.

LA EVOLUCION DE LA RELACION FRATERNAA LO
LARGO DE LA VIDA

En la poblacion general, la relacion entre hermanos experirmeptatantescanbios

en cuanto hgrado de contacto y la cercania a través del ciclo vital. La naturaleza de
ese cambios cuando uno de ellos tiene alguna discapacidad del desarrollo exhibe una
gran variabilidad entre unos hermanos y otrbes resultados del cuerpo de
investigacionesgjue contemplan el ciclo de vida permiten definirun patron concreto

de cambiosn la relacibn a medida que pasa el tiermpando uno de los hermanos
tiene discapacidad (Seltzer et al, 20d5) cualquier casoesulta entendible que las
necesidades de cada hermano, a lo que otorga mas importancia, o las cuestiones que le
resultan masomplicadas de manejar pueden estar relacionadas con la fase del ciclo
vital que en ese momento atraviesa. Por ejemplo, un hermano adulto puede estar en
mejores condiciones de manejar de forma eficaz la conducta agresiva del hermano que
un nifio de cortadad.Naturalmente, estos cambios individuales modifican en mayor o
menor medida la forma que los hermanos tienen de relacionarse.

Teniendo en cuenta por tanto que los cambios, acontecimientos y necesidades
gue aparecen en cada etapa del ciclo vital viafiar en la forma y frecuencia de las
interacciones entre hermanos, vamos a intentar describir las circunstancias especiales
mas comunmente asociadas a cada una de ellas.

Proporcionalmente, una gran cantidad de investigaciones sobre los hermanos de
individuos con discapacidad se han centrado Unicamente en el periodo de la nifiez,
aungue los avances médicos y sociales han permitido aumentar la esperanza de vida de

estas personas hasta la vejez. Algunos investigadores subrayan la importancia de
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enfocar lasnvestigaciones desde la perspectiva del ciclo vital para poder esclarecer de
qué manera cambia la relacion fraterna a medida que los hermanos crecen (Seltzer et al,
2005), a fin de poder disefiar programas de apoyo adaptados a la especifidad de cada
etapa.Preguntémonos, puegcomo cambia la relaciéantre hermanos a medida que

ellos crecef

La relacionentre hermanosiurantela infancia

Nuestra intuicion siempre nos ha dicho que los primeros afios que los hermanos
comparten van a marcar profundamenteelaaién que tengan cuando sean mayores.
Algunos investigadores han tratado de comprobar empiricamente esta creencia, Yy
algunos como Zetlin (1986, citado en Barry y Singer, 2001) han preguntado a los
hermanos adultos de personas con discapacidad sobriefalera de su relacion con

ellos a lo largo de la vida, encontrando una fuerte asociacion entre las interacciones
tempranas y la relacién que mantienen cuando son adultos. Si informaban que de nifios
compartian interacciones predominantemente positivéificataan su relacion adulta

como mas estrecha. Por el contrario, si en sus intercambios infantiles sobresalian las
conductas negativas (como la agresion fisica) valoran su vinculo en la vida adulta como

mas distante.

Primer momentoEl nacimiento del &rmano pequefio

La relacion entre hermanos comienza con el nacimiento del hermano pequefio. Su
llegada dicta cambios en la dinamica familiar y las necesidades del bebé exigen a los
papas reducir el tiempo y la atencion que dedicaban al hijo mayor. Lossuiéles
interpretar estas modificaciones en términos de ser menos @ é&idae se acompafia

de cambios en su conducta y la aparicion de dolorosos sentimientos. Que el primogénito
se adapte adecuadamente a esta nueva estructura familiar depende usisamarite

de la actitud que manifiesten los padres. A partir de este momento, aparece dentro de la
familia un nuevo subsistema gon él, nuevogatrones de interaccién. Emergen la
rivalidad, las peleas y los celos, pero desatandose a la vez un grao ahestimoteccion

y profundos sentimentos de amor y de conexion haeldermano.
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Segundo moment&l diagndéstico de TEA

Los nifilos que tienen un hermano CBBA han de enfrentar otro momento critico
habitualmente dentro de este periodo, el diagnésticndCvimos en el capitulo
dedicado al sistema familiar, el recibimiento del diagnéstico de uno de los hijos es para
toda la familia un momento critico cargado de tristeza, desconcierto y angustia. La
familia se ve obligada a realizar una extraordinariaidadtde ajustes para adaptarse de

la mejor forma a la nueva realidad que se impone. Los hermanos, como es natural, se
veran envueltos en toda la voragine que el diagnostico geseraleededorTambién

ellos habian construido unas expectativas que senjplen y anhelaban la promesa de
tener el mejor compafiero de juego del mundo en casa. La noticia del diagndstico es,
pues, un momento muy delicado que hay que tener presente si queremos entender la

vivencia de los hermanos.

Tercer momentdEl tercer cumpdarnos del hermano pequefo

Para Harris (2000), cuando el hermano menor tiene tres o cuatresafiosnomento de

transicion importanteMas o menos sobre esta edad, el nifio se encuentra en una etapa

en la que sus destrezas (linguisticas, motrices y sgcalenentan extraordinariamente,

por lo que a los ojos de su hermano mayor cada vez resulta un compafiero mas atractivo
para el juego. EI hermano mayor cada vez muestra mas interés por pgsactamn
hermano quetainyaabuwr reéesod unobel® Empiezandao er a
desarrollarse entonces nuevos tipos de interaccion que van desde el compafierismo hasta

la competicion y que hacen que el vinculo fraterno sea cada vez mas rico y mas
complejo (Harris, 2000)

Pero esto no ocurre de la misma manera si dm los hermanos tiene TEA.
Cuando el nifio con TEA tiene alrededor de tres afos, las limitaciones que le impone el
trastorno, asi como la exhibicion de determinadas conductas asociadas, se vuelven
mucho mas patentes que cuando el nifio era todavia unBsetiécir, las discrepancias
entre su desarrollo y el desarrollo esperable para su edad se tornan mucho mas evidentes

que antes.
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El juego entre los hermanosSin lugar a dudas, los nifios adoran tener un
compafiero de juego sin la necesidad de salir de €a un niflo, no existe un
Ajugueteo m8s divertido que su hermano. A
al pequefio, tal como ven hacerlo a sus papas. Los hermanos se pasan el dia inventando
mil universos que recrean unidos a través de la imagmaC€uando uno de los
hermanos tiene TEA es un compafiero de juego mucho més dificil (en algunos casos
incluso imposible). Su falta de interés por los juegos favoritos del resto de nifios, su
renuencia a compartir algunas actividades, o lo repetitivo gngisio de sus intereses
hacen que su hermano se frustre y entristezca a partes iguales. Los constantes intentos
fallidos que el nifio con desarrollo tipico tiene que encajar cuando trata de entretener y
motivar a su hermano con TEA para que juegue copadiblemente terminen por
desanimarle, lo que puede llevarle a distanciarse. Como veremos en el ultimo capitulo,
proporcionar al nifio sin TEA técnicas eficaces para involucrar en el juego a su hermano
es una estrategia prioritaria para favorecer el ddkad® los dos.

Conductas de imitacion Los nifios pequefos suelen imitar las conductas de sus
hermanos.Tras analizar los comentarios de hermanos de nifios con discapacidad,
Hames (1998, citado en Hodapp y Urbano, 2007) encontr6 que algunos de ellos
imitaban el comportamiento de su hermano mayor con discapacidad y expresaban
querer ser comél. Otros, por el contrario, preferian que su hermano mayor se pareciera
a ellos (por ejemplo, a la hora de hablar). Los hermanos de este estudio también
imitaban el corportamiento de los padres hacia el hijo con discapacidad (por lo cual
podemos adivinar que un factor determinante que afecta a la relacion fraternal es la
actitud que los hermanos observan de sus padres hacia el hijo que tiene una

discapacidad).

Como es bvio, cuando los nifios son muy pequefios aun no estan preparados para
identificar y regular apropiada y conscientemente sus emociones. Ademas, su nivel de
desarrollo cognitivo todavia cuancon muchas limitaciones que le impiden interpretar
algunas circurtancias correctamente. Asi pues, a un hermano, cuando aun es nifio, le
costard muchisimo esfuerzo no enfadarse cuando el nifio con TEA le rompe sus deberes
y le pega sin haberle hecho nada, o tendera a interpretar que sus padres pasan mas
tiempo con su hernm&® porque le quieren mag&n el capitulo5 veremos mas en
profundidad cada una de las emociones que aparecen frecuentemente en las relaciones

fraternas que involucran a un hermano con TEA.
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La relaciéndurante lapreadolescencia y ladolescencia

Entre hemanos con un desarrollo normal, cuando el hermano pequefio llega a la
preadolescencia (entre los 9 y los 12 afios), la relacion va a caracterizarse por una
pérdida cada vez mas acusada de la asimetria que reinaba en la relacion cuando eran
mas pequenos. All@anzar esta edad, su nivel de desarrollo le permite ser mucho mas
independiente, algo de lo que parece darse cuenta su hermano mayor, que reduce la
proteccion y los cuidados que antes le brindaba. Los dos hermanos se sitlan de esta
manera en un plano deagor equilibrio e igualdad, en la que el pequefio estd menos
dispuesto a ser sumiso y el mayor tiende a ser menos domiBasite.a fir eci ®n n a «
igualdad supone, segun Harris (2000@néficios para los dos hermanos$:ngenor

disfruta de una cada vez mayodependencia respecto de su hermano, y el mayor deja

de tener la obligacién de responsabilizarse de él como quizéds debia hacer cuando era
mas pequefio, lo que le permite tener mas tiempo para dedicarse a las motivaciones que
aparecen durante la adolesdanc

Como vimos anteriormente, si bien la asimetria se reduce a medida que los
hermanos crecen cuando ambos se desarrollan normalmente, la distribucién cada vez
mas equitativa de los roles y de las tareas que suele producirse a esta edad no ocurre
cuandouno de ellos tiene TEA (Harris, 2000ddemas, siel pequefio es el que se
desarrolla con normalidad puede resultarle
gue hablamos antes.

Salvando la variabilidad interindividual, generalmenieadte la adolescera se
manifiesta una tendencia evolutivasapararse de las figuras de apego familjares
mientras queamentadrasticamente ehterés por las relaciones con el grupo de iguales.

Si durante la infancia los padres eran los encargpdosipalesde reconfatar a sus

hijos cuando éstos tenian algun problema, el adolescente prefiere apoyarse en sus
amgos 0 en su pareja si es el caso de que la tdmagapadres suelen preocuparse
mucho ante estos cambios, aunque les ayudaria saber que es un proceso yigiversal

es necesario para que sus hijos puedan caminar hacia la autonomia de la vida adulta.

Dada la enorme importancia que durante esta etapa se le otorga al grupo de
iguales, es posible que los sentimientos de vergiienza que el adolescente sienta en
relacih a su hermano con TEA se intensifiquen considerablemente y le lleven a

ocultarlo a los demas o a apartarse delL&él.famosa irritabilidad, los sentimientos
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contradictorios y los cambios de humor bruscos de los adolescentes pueden generar un
mayor numero @ conflictos entre los hermanos durante esta etapa, aunque luego
vuelven a disminuir de manera natural.

En este periodo, el procesamiento de la informacion del adolescente mejora
sustancialmentg se equipara al del adultgsto va a tener importantes ingplciones
sobre su comprension de la discapacigladbre el significado del autismo para él, para
su familia ypara su hermano (Harris, 2000), lo que probablemente también modifique
en cierta manera su forma de relacionarse con él.

Otro de los cambios quacontecen en esta etapa es ap@rece el interés hacia
el sexo opuesto y es corriente que los hermanos que tengan una relacion de confianza
(sobre todo del mismo sexo y con edades no demasiado dispares) compartan secretos y
se apoyen mutuamente. El hermmaaadolescente de una persona €&A puede echar
de menos estas actividades de las que disfrutan las parejas de hermanos con un
desarrollo tipicoA este respectdps hermanos adolescentes a los preguntarPé&ez
y Verdugo (2008gncuentran que la maydiferencia entre sus relaciones de hermanos
y las que no incluyen a una persona con autismo son las limitaciones a la hora de
comunicarse ycompartir algunasactividades junto a ellpscomo contarles cosas o

pedirles ayuda.

La relacidnentre hermanosdurante la vida adulta y la vejez

Persistencia del vinculo fraternoMuchas personas tienen la suerte de seguir contando
con sus hermanos cuando son adultos y ancianos. En esta etapa es probable que las
personas tengan que adolecer o hayan adolecidopgadaia de sus padres, por lo que
la relacion que tienen con su hermano es probablemente la mas antigua de cuantas han
establecido. El vinculo entre hermanos resiste todo tipo de cambios y transiciones que
hayan acontecido en la vida de cada uno de ellos.

Si uno de los hermanos tiene TEA, la persistencia del vinculo significa también

la persistencia de ciertas responsabilidades al respecto (Harris, 2000).

Epoca de cambiosDurante esta etapa aparecen cambios en la vida de los hermanos

que van a afectar & relacion. La formacion académica fuera del hogar, la
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incorporacion al mundo laboral, las relaciones de pareja o la formacion de una familia
pueden reducir la frecuencia del contacto entre los hermanos.

El adulto con discapacidad es menos probaldeegperimente los cambios a los
que invita la madurez, aunque esto va a depender del grado de afectacion que presente.
Ya que muchos de estos adultos no se empar
posicion natural para convertirse en la proximagenerae de cui dador eso (-
2005 p.355 cuando los padres por las circunstancias que sean dejan de poder hacerse
cargo de esa responsabilidadegado el momento de asumir el grueso de la
responsabilidad, los hermanos se enfrentan con el retondiiar las necesidades de su
hermano con su propia vida personal, familigorofesionalaunque es mas probable
que la ayuda que presten a su hermano con discapacidad tenga que ver con el apoyo

emocional mas que con su cuidado directo (Orsmond y S&IET).

Reintensificacién del vincub. Cuando los hermanos llegan a la vejez, muchos tienden
a recuperar el contacto que quizas hubieran perdido en etapas anteriores y vuelven a
convertirse (si dejaron de serlo) en una de las principales fuentes de apoyo,
especialmente cuando se ha perdiddeslotros agentes socialegmo por ejemplo la
pareja
Los escasos datos disponibles sobre las relaciones entre adultos con autismo y
sus hermanos sugieren que mantienen un contacto menos frecuente y una relacion
mena estrecha cuando la persona con autismo llega a la vida adulta. En el estudio de
Hodapp y Urbano (2007) los hermanos de adultos con autismo (en comparacién con los
hermanos de adultos con Sindrome de Down), reportaron menores niveles de afecto
positivo e la relacién, estaban mas preocupados por el futuro de su hermano y tendian
a expresar con mas frecuencia que la relacion con sus padres se habia visto afectada.
Harris (2000) comparte con nosotros que algunos hermanos adultos le han
confesado una sensanide profunda tristeza cuando no pueden buscar el consuelo de
su hermano ante hechos dolorosos como el fallecimiento de sus padres. Estos hermanos
comentan que no solo tienen que soportar solos el dolor, sino que al mismo tiempo

deben responder a las nsidades habituales de su hermano con.TEA

Hemosintentado exponer los matices que diferencian a la relacion entre hermanos
cuando uno de ellos tiene TEA. Aun assistimosen que la relacién es muy variable
de unos hermanos a otros, incluso la mismaci@ puede sufrir importantes
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modificaciones a lo largo del tiempo. A continuacion vamos a detallar qué factores

pueden estar involucrados en esta variabilidad.

FACTORES QUE INFLUYEN EN LA CALIDAD DE LA
RELACION FRATERNA

Si algo podemos dar por cies la variabilidad que existe en lo que los hermanos nos
cuentan con respecto a su relacion con la person&EEAnEstos hermanos evidencian

en mayor medid@ercepcionesituadas en ambos extremos de un continuo imaginario
gue los hermanos de personasncdiscapacidad Algunos de ellosmuestran estar
altamente satisfechos con su relacion de hermanos mientras que otros hablan de ella
haciendo un balance diametralme opuesto en el que predomina el conflicto y la falta

de conexidonLo procedente ahora eseguntarnog,Qué hace que una relacion resulte

de mayor calidad mnas satisfactoria que otra? ¢ A qué se deben estas diferencias?

La identificacién de los factores que estimulan el desarrollo de una relacion
fraterna positiva y la comprension de los prosgsor los que estos factores actian nos
obsequia informacion Udtpara eldisefio de estrategias que fortalezcan la reladon.
este proposito se han dedicado numerosas investigaciones de las cuales hemos extraido
las conclusiones mas relevantes, si bienhemos podido encontrar estudios sobre
algunas variables que posiblemente también ejerzan determinado efecto como el
contexto cultural.

Para organizar la ewgicion vamos a clasificar lagriablesmas relevantesn
tres agrupaciones distintagq caradristicas del hermano con desarrollo norrfes,
caracteristicas del hermano con discapacidad, y las caracteristicas del contexto familiar).
Buscando la aplicacién practica de los hallazgos de la investigacion cientifica, en la
Tablal (mostrada en la pama siguientexombinamosestos tres grupos de variables

con la clasificacion realizada por Moreno (2010) segun su modificabilidad.
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Tablal. Variables queueden influiren la calidad de la relacion fraterna

VARIABLES Caracteristicas délermano con| Problemas de conducta
MODIFICABLES discapacidad

Caracteristicas del hermano | Comprensién de la discapacidad
con desarrollo normal Responsabilidass

Preocupacién por el futuro
Percepcién del tratamiento
diferencialparental

Estrategias de afrontamiento
Caracteristicas del contexto | Relacién padre/hijo

Familiar Apoyo social

Relacion marital

Actitud de los padres ante el TEA
Clima familiar

VARIABLES Caracteristicas del hermano | Género

INMODIFICABLES | con discapacidad Edad

Tipo de discapacidad

Grado de afetacion

Lugar de escolarizacién
Caracteristicas del hermano | Género

con desarrollo normal Diferencia de edad

Orden de nacimiento
Temperamento

Nivel educativo

Caracteristicas del contexto | Tamafio familiar

Familiar Salud fisica y mental de los padre
Estado socioecondémico, religién y
cultura

Variables relacionadas con las caracteristicas del hermano con

desarrollo normal

Género

Parece que las nifias tienden a describir como mas afectuosas e intimas la relacion con
sus hermanos que los nifios (Kim et 2006, citado en Orsmond y Seltzer, 2007) y

suelen ser ellas las mas involucradas en el cuidado de la persona con discapacidad.

Diferencia de edad

Cuanto menor el diferencia de edad, an probable es que los hermanos necesiten o

deseen lo mismoalmmso t i e mp o, l o que origina un nf ®t
desarrollo de la rivalidad (Lobato, 1992).
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Traemos a colacion de estdgsp r i mer o s prowesd deaceedo a@le s r i t o po
los estudiosos del vinculo fraterno Bank y Kahn (1982), citadwo Harris (2000).

Segun estos autores, es mas probable que el vinculo sea mas fuerte cuando los nifios
tienen edades parecidas, son del mismo género y comparten muchas actilzmades.

autores no quieren decir quesea esencial que los hermanos compartsas
caracteristicas para que construyan uimcwmo fuerte, sino simplemente que
compartirlas hace que sea mas probakiiemas, Bank y Kahn aclaran que un vinculo

fuerte no es siempre un vinculo feliza relacion entre hermanos que tienen una

conexion my fuerte puede ser célida y carifiosa o por el contrario muy negativa y

cargada de tension.

Orden de nacimiento

McHale et al. (1986) no pudieron encontrar diferencias en la calidad de la relacién
fraterna si el hermano con TEA era mas joven o0 mas mayeret| hermano con
desarrollo normia Sin embargo, los hermanos con desarrollo normal exaa mas
jovenes que el nifio con TEA expresaron m&stimientos negativos hacia su hermano

gue los que eran mas mayogee €l

Temperamento

El temperamento impulgd de uno de los hermanos (caracterizado por la alta intensidad
emocional, alta actividad y baja persistencia) ha demostrado estar asociado en varias
investigaciones con las relaciones fraternales negativas y conflictivas (Lemery and
Goldsmith, 2001 citaden Rivers y Stoneman, 2008).

Rivers y Stoneman (2008) apreciaron en su estudi@soaacion positiva entre
la calidad de la relacion ia persistenciadel hermano sin TEAentendiendo la
persistencia como ldimension del temperamento que se refiera eapacidad para
continuar en una actividad a pesar de la frustracibn que se experimente y de las
dificultades, distracciones o interrupciones que apargzeahermano persistente tiene
recursos eficaces para evitar que el comportamiento perturtheldoiio con autismde

afectecuando esté trabajando en alguna tarea y también es posible que se esfuerce por
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interactuar con su hermano con mas tenacidegto ultimo es especialmente relevante
cuando uno de los hermanos tifiiteA, ya que estos nifios suel@ndar mas tiempo en
responder a los estimulos sociales y un hermano poco persistengegtaohdonar con
mas facilidad Is intentos de relacionarse con él.

En el mismo estudio, estos autores detectaron que si un hermano tenia un
temperamento positivo el otro hermano tenia un temperamento negativo, el
temperamento positivo ejercia un efecto amortiguador sobre los efectos del

temperamento negativo sobre la reladi@ivers y Stoneman, 2008).

Constelacion de género

Algunos estudios indican ques anas pobable que las nifias tengan una relacion
igualmente estrecha con su hermano/a independientemente deacsdlgenero. Por el
contrario, los chicos parecen estar condicionados por el sexo de su hermano, siendo la
relacion mas estrecha si también es udvgOrsmond y Seltzer, 2007).

En el reciente estudio de Kim et 006, citado en Orsmond y Seltzer, 2007)
la intimidad entre hermanos del mismo sexo se mantuvo relativarestaible hasta la
adolescencia.Cuando las diadas eran mixtés intimidad decendié desde la infancia

hasta principios de la adolescencia para volver a aumentar en la adolescencia media.

Comprension de la discapacidad

Que el hermano comprenda (en la medida de lo posible) la naturaleza e implicaciones
del autismo favorece la ex@mcia de una relacion positivRdeyers y Mycke, 1995;
Kaminsky y Dewey, 2001), puede gee cierta partgporque €ner ciertas nociones
sobre la discapacidad evita la atribucién de la conductdhetehano a intenciones

negativas.
Responsabilidad en etidado
Algunos investigadores han observado que cuando el hermano con desarrollo normal

asume cantidades elevadas de responsabilidad sobre el cuidado del nifio con

discapacidad, existe una mayor conflictividad dentro de la relacion y un menor nimero
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de ineracciones posvas (p.e Stoneman et al. 1988ado en Stoneman, 2005in
embargo, esta asociacion puede desaparecer si se controlan las variables relativas al
sistema familiar (McHale y Gamble, 1989).

Preocupacion por el futuro

McHale et al. (1986)nformaron de que cuando los hermanos a los que entrevistaron
estaban menos preocupados por el futuro del nifio con discapacidad, valoraban la

relacion con €l de una forma mas positiva.

Percepcion delratamiento diferencial de los padres

No es infrecuem escuchar a un nifio quejarse de que sus padres quieren mas a su
hermano o de que el trato que ambos reciben no es justo. Esto ocurre en la mayor parte
de las familias donde hay mas de un hijo, pero cuando un nifio tiene un hermano con
alguna discapacidadus quejas no suelen carecer de fundamentacion real. Numerosos
son los estudios que han documentado mayores niveles de crianza diferencial cuando
uno de los hijos tiene discapacidad, siendo él quien generalmente se ve davireci
McHale y Pawletko, 192).

En la revision realizada por Stoneman (2001), nos encontramos que los estudios
que buscan la relacion entre la atencién diferencial parental y la calidad de la relacién
entre hermanos ofrecen resultados contradictorios. Mientras algunos investigyatores
hallado que un trato diferencial por parte de los padres hacia sus hijos se asocia con
relaciones fraternas de menor compromiso, mayor competicion y mas conflictos, otros
autores no han encontrado tal asociacion.

McHale et al. (1986) observaron ques lhermanos de personas con autismo o
con Sindrome de Down veian su relacion fraternal de una manera mas positiva cuando
el favoritismo que percibian de sus padres era miniamdiferencias en el trato hacia
los hijos probablemente tenga un significadstito en las familias en las que uno de
los niflos tenga discapacidad (Stoneman, 2001). Los nifios de familias donde ninguno de
los hijos tiene discapacidad pueden interpretar el trato diferencial como resultado del
mayor amor que sus padres sienten haktiajo que perciben favorecido. En cambio,

los hermano de un nifio con discapacidad, probablemente se vea como una respuesta
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justificada por sus necesidades especiales (Stoneman, 2001). Si este es el caso, seria
menos probable que la atencion diferencidate la relacion de hermanos.

Rivers y Stoneman (2008) demostraron que mas que la diferencia en el trato, lo
realmente determinante era el nivel de satisfacciéon que el hermano sentia en relacion a
ella. Si el hermano estaba insatisfecho, la relacioerfratse veia comprometida, al
contrario de lo que ocurria si el hermano entendia las razones por las que sus padres les
trataban de distinta manera y le parecjastas Coherentemente con este hallazgo,
McHale y Gamble (1989) exponen que aunque es ajgroen las familias donde hay
un nifilo con discapacidad hay un mayor trato diferencial, la satisfaccion no diferia de la

que sentian los hermanos de nifios con desarrollo normal.

Nivel educativo

Orsmond y Seltze(2007) detectaron que cuandb hermano co desarrollo normal
teniaun nivel educativo bajo la relacién con su hermano con autismo tendia a ser mas

cercana.

Estrategias de afrontamiento

En la investigacion que Orsmond y Seltzer (2007) llevaron a cabo, la relacién entre
hermanos cuando uno deosl tenia autismo era mas cercana cuando el estilo de
afrontamiento del hermano sin autismo era el centrado en los probRonadra parte,

gue el hermano se sienta capaz de manejar las situaciones asociadas al TEA se asocia

con una percepcion mas pogiide la relacion.

Variablesrelacionadascon las @racteristicas dehermano conTEA

Edad

Rivers y Stoneman (2003) encontraron que cuando el nindEdnes pequefio, los
hermanos expresan estar mas satisfechos con su relacién con él. Esta sats#accio
reducia cuanto mas edad tenia el hermano con autismo. Los autores explican este efecto

(cabe decir que no demasiado fuerte) alegando que el comportamiento atipico de la
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persona con autismo suele ser mas pronunciado a medida que se hace mayor y por lo

tanto mas dificil de manejar para su hermano.

Tipo de discapacidad

La relacion entre hermanos va a depender de las dificultades asociadas a la discapacidad.
En el autismo, es el area sociocomunicativa la que se ve comprometida precisamente,
por lo que reulta facil pensar que la interaccion entre hermanos y el vinculo que se

construya entre ellos esta dotado de un cariz diferente.

Severidad de la discapacidaghivel de autonomia

Cuanto mas severa es la discapacidad del nifio (mas pronunciado esitbdé&fus
habilidades), mayor es la diferencia entre los niveles de juego de los hermanos y mas
dificil es para ellos involucrarse en una interaccion conjunta (Stoneman, 2001).
Stoneman (1987 citado en StonemaA0l) tuvo la oportunidad de observaros |
hermanos en el contexto del hogar y nos trasmite que los nifios con competencias
adaptativas mas avanzadas participaron en actividades menos solitarias, pasaron mas
tiempo interactuando con sus hermanos y jugaban mas con ellos que los nifios
adaptativamele menos cualificadofEn consonancia con este hallazgo, Orsmond y
Seltzer (2007) encontraron una asociacion positiva entre la cercania de la relacion y la

independencia funcional del hermano con autismo

Presencia de problemaenductuales

Las investigaones han demostrado que los problemas de conducta asociados a la
discapacidad impactan negativamente eocaladezde larelacion entre hernmas (p.e
Orsmond y Seltzer, 200®etalas et al., 2012

Lugar de residencia del hermano con discapacidad

Segunlo observado por Seltzer et al. (2001, citado en Orsmond y Seltzer 2007), cuando

el hermano con discapacidad se muda a una comunidad residencial, el contacto con su
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hermano es mas frecuente que si sigue viviendo en casa. Ademas, el hermano sin

discapacidd tenderia a estar menos preocupado, lo que se enlaza con el punto anterior.

Variables relacionadas con lasacacteristicas del sistema familiar

Los datos confirman siapenasexcepcion que el contexto familiar influye de manera
determinante la calidadeda relacion entre hermandémos a comentar algunas de las

variables del sistema.

Relacion marital

Varios inwestigaciones han encontrado dogconflictos dentro del matrimoniafectan
negativamente a la calidad derédacion entre los hermanos, enellas la realizada por
Rivers y Stoneman, 2003.os autores aclaran sin embargo que la naturaleza
correlacional de este estudio impide establecer una relacién de causa y efecto, siendo
también posible quiierala mala relacion de los hermanos la queantara la tension

entre sus padres.

Nixon y Cummingg(1999, citado en Rivers y Stoneman, 2068tectaron una
especial sensibilidad en los hermanos de nifios con discapacidad hacia los conflictos
familiares. Esta sensibilidad se manifestaba en una mayderteia a percibir cierta
implicacion personal en el conflicto y mas reacciones emocionales negativas que los
hermanos de comparacidgl nifio con desarrollo tipico puede verse emocionalmente
afectado por el estrés del matrimonio lo que repercutiria e s@melaciona con su
hermano. Ademas, los hermanos pueden imitar los intercambios negativos que observan

entre sus padres (Rivers y Stoneman, 2003).

Actitud de los padres ante la discapacidad

Los ni 7 o sle las actitidés?da Inoscaduligsra sabr como deben enfrentarse a

casi todo. Cuando un niflo se cae, muchas veces no empieza a llorar hasta que no
percibe lo asustados que estan sus padres. Con la actitud ante el TEA del hermano
sucede lo mismolLa relacién entre hermanos esta condicionadaran parte por el

mensaje abierto o encubierto que los nifios reciben de sus padres sobre el papel en la
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familia de su hermano con discapacid&instein y Moss1967, é¢ado en Dunn y
Kendrick, 1986)En el estudio de McHale y sus colegas (1986), aquellvsam®s de

nifios con TEA que creian que sus padres (y también sus compafieros) respondian de
forma positiva ante la discapacidad solian tener una relacion de mejor calidad con su
hermano. En conclusionna actitud positiva de los padres hacia su hijo cdisraa

beneficia el desarrollo de una relaciéon fraternal de calidad.

Relacién padre/madraijo

Investigaciones como la de Brody (1998, citado en Orsmond y Seltzer, 2007) apoyan
una asociacion positiva entre la calidad de la relacion agre la afetividad y el

comportamiento prosocial en la relacién fraternal.

Tamarno familiar

En familias de dos nifios, cuando uno de ellos tiene autismo, es frecuente que su
hermano se pregunte, independientemente del orden del nacimiento, como seria tener un
hemano sin necesidades especial&n el capitulo siguiente veremos que algunas
investigaciones han observado que si la familia esta compuesta por mas de dos
hermanos, el hermano sin discapacidad parece estar mejor ajustado, lo que posiblemente

influya sobre lacalidad de su relacién con el hermano con TEA.

Clima familiar

Un clima familiar negativo compromete seriamente la relacion entre los hermanos. En
las familias en las que las madres tienden a exhibir un comportamiento negativo (por
ejemplo, que tienden quejarse o a estar enfadadas) es mas probable que la relacién
entre el nifio con discapacidad y su hermano sea mas conflictiva (McHale y Gamble,
1989). En un reciente estudio, Petalas et al. (2012) detectaron que el alto criticismo
hacia el nifio con TEA su hermano se relacionaba con relaciones entre hermanos mas
negativas.

De sobra es conocido que los nifios aprenden modelos de comportamiento que

observan en sus padres. Si los pequefios presencian con frecuencia que sus padres
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discuten, es mas probableegos hermanos imiten estas conductas dentro de la relacion
que ambos construyen. Por el contrario,eobs como los padres resuelvean calma

sus problemas, se tratan con respeto y demuestran su carifio con gestos explicitos, hace
gue sea mas probableejlpos hermanos interioricen la misma forma de relacionarse

entreellos.
Red de apoyo social

Habiéndose demostrado que el apoyo social efectivo es un gran atenuante de algunos de
los efectos negativos del estrés familiar en los hermanos de nifios cqracidad
(Hastings, 2003; Rivers y Stoneman, 2003), desde la perspectiva sistémica entendemos
gue esto repercutird en la relacion que los hermanos mantienen dentro de su propio

subsistema.

CONCLUSIONES DEL CAPITULO

Como en cualquier otra relacion de hamos, la relacion fraterna cuando uno de los

dos tiene autismo es un lazo cargado de sentimientos ambivalentes. EI amor coexiste
con la hostilidad, la vergtienza con la mas férrea defensa, los celos con un gran deseo de
cuidar y mimar.

Tanto las investigasnes como la descripciéon de los hermanos sobre como es su
relacion exigen huir del planteamiento de que existe un patron especifico de relacion
cuando unale los hermanos tiene autisnRor el contrario, debemos considerar que
existe ungran abanico de pilidades y una gran variabilidad de una relacion a otra

La inconsistencia que caracteriza a los resultados de estos egtudiodado, y
la variabilidad de respuesta que exhiben los hermamostro,sugier@ que la cuestion
esta lejos de ser s@lha y entranen juego multitud deariablesgue interactian entre si
de una forma muy compleja

Varios son los factores que parecen verse implicados en la calidad de la relacion
de los hermanos y que median el efecto del TEA de uno defalit@eres quedemas

de jugar un papel crucial, pueden ser susceptibles de modificar.
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Bajo ciertas condiciones, la relacion entre hermanos puede verse afectada de
manera negativa si uno de ellos tienéATEso es cierto. Sin embargolo largo de este
capitulo tambig@ hemos podido apreciar cémo la relaciébn puede nutrirse también de
cierta influencia positiva. Ademas, la mayoria de los hermanos expresa sentimientos
positivos acerca de su hermano y de su percepcignta de la calidad relacion con él.

Los resultados déas investigaciones que hemos expuesto van en la linea de
afirmar que las relaciones que involucran a un hermano con TEA no son exactamente
iguales que las relaciones entre hermanos sin ninguna discap&gsidaacas palabras,
estas relaciones no son itiéas. Las caracteristicas de los TEA dictan algunas
diferencias en torno a determinados aspectos del vinculo (como por ejemplo, la
asimetria en los rolesla dificultad para compartir momentos de juediso $, afirmar
que la relaciércuando uno de losermanos tiene TEAiene una caracter diferene
significaen absoluta@ue la relacion sea mas problematica, o mas perjudicial, o inferior
a la relacion entre dos hermarmpgese desarrollan con normalidad.

Me parece muy importante que nos detengamasstnidea, ya que facilmente
podria conducir a errores. Insistimos, las diferencias que se han encontrado no permiten
asegurar guéa relacion sea mejor o peor cuando uno de los hermanos tieneEEEA.
mas, vemos qua pesar de estas diferencilssmayora de los hermanos dicen estar
satisfechos con su relacion.ni juicio, a la hora de valorar la calidad de la relacion, la
percepcion subjetiva del hermano es mas relevante que los registros objetivos sobre
cuantas veces aparece una determinada condubiar(sestos registros son necesarios
para saber cdmo podemos mejoraia).otras palabras, por muy asimétrica que sea la
relacion, puede resultar igual o méas satisfactoria queld&ion entre hermanos con
desarrollo normamas simétrica de todas. En ohoes casos, puede ser cierto que un
nino que tiene un hermano con TEA tenga que renunciar a compartir algunas
actividadeson él. Pero igual de cierto puede ser también que ese mismo nifio valore los
momentos que si compartemas de lo que podria hacerlomty que esos momentos

sean suficientegarasentirse inmensamenteliz por crecer junto a £l
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Cagdtulo 4
AJUSTE PSICOSOCIAL DE LOS HERMANOS DE
PERSONAS CON TEA

INTRODUCCION

Tradicionalmente se ha asumido que los hermanos de personas con discapanidad
mas susceptibles de sufrir trastornos y desajuste psicolégico. Si nos centramos en el
autismo, los hermanos, como es natural, deben lidiar con sus manifestaciones y las
experimentan en sus carnes a diario. Los hermanos, sobre todo cuando son pequefios
comparten juntos gran cantidad de tiempo. Conviven con la dificultad para comunicarse
con su hermano y pueden ser testigos, y a veces objeto, de las conductas negativas tales
como agresiones fisicas o rabietas que usualmente llevan a Naboesulta
degabellado pensar que la caracteristicas propias del TEA puedan tener cierto impacto
negativo sobre el bienestar de los hermanos. Si a esto les sumamos las reacciones
negativas de otras personas ante el hermano y las necesidades especiales del nifio con
autismo (que restringen la cantidad de tiempo que los padres pueden prestar a su/s otro/s
hijos con desarrollo normal y pueden exigir que éstos tengan mayores responsabilidades
qgue las que tienen otros nifios de su edad), la hipo6tesis de que sufriran praldemas
ajuste resulta mucho més factible. Sin embargo, los resultados que lanza el cuerpo
cientifico sobre el impacto de la discapacidad en la familia no han podido defender la
existencia de una relacion directa entre la misma y la adaptacion del hermano. De
hecho, muchos investigadores se han visto obligados a rechazar su hip6tesis de que
estos hermanos presentan un mayor riesgo de sufrir problemas psicolégicos.

Dentro de esta seccion vamos a dedicarnos a analizar el posible impacto que
sobre los hermanos tie el crecer junto al hermano con autismo. Para empezar,
expondremos los efectos (tanto positivos como negativos) que la investigacion ha
detectado y las emociones que comunmente refieren experimentar asociadas a lo que
implica convivir con el hermano. Cinuaremos después desgranando las variables que
se han venido planteando como mediadoras o moderadoras del efecto sobre su ajuste

psicosocial.



58

ALGUNAS CONSIDERACIONES PRELIMINARES

¢ Qué mecanismos pueden hacer que el TEA ejerza su efecto sobre loo$rhaan
primera clase seria wafecto tipo indirecto: el TEA podria generar estrés en los padres,

y el estrés de los padres puede afectar a los hermanos. En segundo lugar, el TEA podria
tener un efecto directo en los hermanos debido a la exposicidon arsestaaiones en

casa. Por dultimo, los hermanos de nifios con TEA podrian tener una mayor
predisposicion genética a presentar algunas rasgos del espectro autista, aunque no
cumplan los criterios para ser diagnosticado (lo que se conoce como el fenotipo
amplado del autismo o BAP).

Debemos hacer algunas consideraciones importantes en este punto, antes de
seguir avanzando. En primer lugar, si queremos conocer los efectos especificos del TEA
sobre los hermanos, debemos poder separarlos del efecto que géreenaaeb en el
nifo por el hecho de ser su hermano, independientemente de que tenga 0 no
discapacidad. Podemos adivinar que el abordamiento de este problema requiere
comparar parejas de hermanos que involucren a un nifio que tiene TEA con parejas de
hermano®n las que ambos nifios se desarrollan de manera tipica.

En segundo lugar, para analizar el efecto que ejerce tener un hermano con
autismo, es necesario tener en cuenta tanto la predisposicion genética (con la que
posiblemente cuenten sus hermanos) coneapasicion diaria a los efectos que el TEA
genera en el ambiente del hogar. Obviar una de estas dos realidades garantizaria la
consecucion de resultados cojos. No podriamos distinguir qué parte de los resultados
(por ejemplo, las habilidades sociales s fmroblemas de conducta que presenta el
hermano sin TEA) se debe a que comparte con su hermano cierta carga genética
asociada al trastorno y cual se debe a la convivencia diaria con las manifestaciones del
TEA.

El fenotipo ampliado del autismo (BAP)

Cadavez contamos con mas datos que apoyan el papel de la genética en la etiologia del
autismo. Los hermanos de personas con TEA presentan un mayor riesgo de desarrollar
trastornos del espectro autista 0 de presentar rasgos autistas (como la tendencia a la
inflexibilidad o ciertas dificultades en el habla o en las relaciones sociales) que no
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llegan a cumplir con los criterios suficientes como para recibir el diagnéstico, lo que se
conoce como fel fenotipo amplio del auti s
auismo pueden compartir cierta carga genética ligada al trastorno que se expresa como

una variante mas leve del mismo.

Por ejemplo, Constantino et al. (2006tado en Orsmond y Seltzer, 2007
detectd sutiles alteraciones sociales en los hermanos vaterergre 4 a 18 afios de
nifios con autismo. Ademas, los hermanos de familias en las que habia mas de un caso
de autismo (familias de multiple incidencia) mostraban un grado de deterioro social mas
amplio que los hermanos con sélo un hermano con BegunFolstein y Rutter (1987,
citadoen Harris, 2000), los nifios que tienen un hermano con TEA tienen mas riesgo de
presentar problemas de lectura, lenguaje e inteligencia general. Afortunadamente, la
mayoria de los hermanos de personas con TEA no presentanpasbile aprendizaje.

En el caso de presentarlos, démonos cuenta de que para sus padres se complica ain mas
la situacion puesto que tendran que hacer frente a las necesidades especiales no so6lo de
un hijo, sino de los dos.

Este riesgo dictado por la heremgbarece acentuarse debido a los efectos
ambientales que generaria el TEA. Atendiendo al modelo de diastsgds, los
hermanos contarian con cierta predisposicidbn genética a presentar el TEA u otras
variantes del mismo (BAP) que se activaria en preselecideterminadas condiciones
ambientales estresantes. A menor vulnerabilidad genética son necesarias mayores dosis
de estrés para que se desarrolle el trastorno. A la inversa, cuanto mas vulnerable sea el
hermano, menores niveles de estrés podrian llegamexarlo.

Lo anterior tiene una implicacion que nos concierne en este momento, y es que
no se nos debe olvidar esta mayor vulnerabilidad genética de los hermanos de personas
con TEA cuando interpretemos los resultados en la evaluacion de su ajusten (Benso
Karlof, 2008). Orsmond y Seltzer (2007) advierten que no resulta posible, en dltima
instancia, diferenciar claramente los efectos de la genética (el BAP) de los efectos
reactivos o ambientales de crecer con un hermano con TEA. Dicho de otra manera, las
dificultades de los hermanos son resultado de una combinacién entre genética y
ambiente.

Aclarados estos puntos, es hora de formularse la siguiente pregBaotg:pues,
los efectos del TEA distintos a los efectos de otros tipos de discapacidad osletint
los efectos de tener un hermano con desarrollo nofemhos qué nos transmiten las
investigaciones que se han realizado hasta la actualidad.
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LOS EFECTOS DE TENER UN HERANO CON TEA

Adelantamos que los resultados arrojados por las investigaciormesueto al ajuste de
los hermanos de personas con TEA tienden a ser mixtos e inconsistentes entre si. Frente
a las mismas dimensiones, algunos autores se han encontrado que los hermanos
presentan un buen ajuste, mientras que otros han concluido quenpeEszesn mayor
riesgo de presentar problemas psicologicos. Detengdmonos ahora a exponer las

conclusiones mas relevantes a las que han llegado los investigadores.

Autoconcepto, autoeficacia percibida, autoestima y locus de control

El autocowrepto, laautoestima y la autoeficacia son los aspectos estudiados alrededor
de los cuales ha existido mas acuerdo entre los resultados de distintas investigaciones.
La mayoria de los autores coinciden en sefialar que los hermanos estan bien ajustados
en estos térmbos (p.e Bagenholm,y Gillberg, 1991; Macks y Reeve, 2007; Mates, 1990).
Burton y Parks (19949studiaron el locus de control de los hermandsliaron que los
hermanos de personas con discapacidad (no sélo con TEA) tenian un locus de control
interno masalto que sus iguales. Verte et al. (2003) observan que las hermanas
adolescentes de nifios con autismo de alto funcionamiento tenian autoconceptos mas
positivos que las adolescentes que tenian un hermano con desarrollo tipico, de la misma
manera que los heanos de nifios con TEA que participaron en el estudio de Macks y
Reeve (2007), quienes fueron propensos a tener una visibn mas positiva de su
comportamiento, de su inteligencia, de su rendimiento escolar, y en general de sus
caracteristicas personales gitds que los hermanos de nifios sin discapacidad.

Los autores proponen dos explicaciones que podrian explicar estos resultados.
La primera explicacion que plantean es que estos nifios puede que se comparen con sus
hermanos con TEA y se vean favorecidos ggia comparacion, y la segunda es que la
situacion que les ha tocado vivir tal vez ha hecho que sean mas maduros que otros nifios
de su edad. Esta madurez les conduciria a comportarse mejor y a tener un rendimiento
social y académico mas alto, por lo queastoconcepto se veria aumentado. Llama la
atencion que en este estudio se observd una discrepancia entre las respuestas de los
propios hermanos sobre su ajuste y las que emitieron sus padres. Mientras que las

respuestas de los hermanos con TEA sugeriansqudesarrollo psicosocial era mas
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favorable que el de otros hermanos, sus padres lo vieron mas negativo que aquellos que

no tenian hijos con autismo.

Problemas de conducta

Algunos investigadores encuentran que los problemas de conducta son mastpsevalen
en hermanos de individuos con autismo que en hermanos de nifios con desarrollo
normal o con retraso mental (p.e Bagenholm,y Gillberg, 1991; Hastings, 2003). Por
ejemplo, en el estudio de Bagenholm,y Gillberg, (1991) los hermanos de nifios con TEA
obtuvieron puntuaciones mas elevadas en inatencién/hiperactividad y problemas de
conducta (segun sus maestros) que los hermanos de nifios con un desarrollo tipico pero
similares a las de los nifios con Sindrome de Down.

Rodrigue et al. (1993) sefalan que losn@mos de niflos con TEA mostraban
mas problemas conductuales de exteriorizacion que los hermanos de nifios con
desarrollo tipico, aunque el promedio de sus resultados se situaban dentro del rango de
puntuaciones normal. Apoyandstos resultados nos encomites el estudio de Verte et
al. (2003), quienes nos transmiten que los hermanos de 6 a 16 afios de personas con
autismo tenian significativamente mas problemas de exteriorizacién que los hermanos
de nifios con udesarrollo tipico.

Ross y Cuskelly (2006) tan@m concluyen que los hermanos de personas con
Trastorno Generalizado del Desarrollo (ahora TEA) estan en un mayor riesgo de
presentar problemas de conducta (sobre todo agresividad) debido a que los hermanos
con un desarrollo normal copian las estrategmsespuesta ante distintas situaciones
gue observan en sus hermanos con TEA.

En la investigacion desarrollada por Pilowsky et al. (2004), se documenté que el
86,7% de los hermanos de nifios con autismo se encontraba dentro del rango normativo.
La tasa dediagnésticos clinicos (como Trastorno de Déficit de Atencion e
Hiperactividad o Trastorno Oposicionista Desafiante) de hermanos de nifios con TEA
no se diferenciaba significativamente de la tasa presentada por los grupos de control
(hermanos de nifios confidultades del lenguaje y con retraso mental de etiologia

genética desconocida)
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En oposicidén a otros estudios, Hasting (2007) determina que los hermanos de
nifios con autismo no presentan mas problemas de conducta que los hermanos de nifios
con Sindrome dBown.

Para terminar con este punto diremos que la mayoria de los autores advierten
gue carecen de datos suficientes para establecer que existen diferencias entre hermanos
de nifios que tienen TEA, otras discapacidades o ninguna discapacidad. Asimismo,
aclaan que aunque mas prevalentes, estos problemas de conducta no son de

importancia clinica generalmente.

Desarrollo sociocomunicativo

Los autores que han estudiado el desarrollo sociocomunicativo de los hermanos de
personas con TEA han llegado a conclas®contrapuestaBor una parte estan los que
sugieren que los hermanos menores de nifios con autismo estan en un mayor riesgo de
mostrar un desarrollo sociocomunicativo altergdastings, 2003)En el estudio de
Hastings (2003), etomportamientale loshermanos de personas con TEA algunas
areas (como la interaccion social, las conductas de atencién conjunta y la conducta
intenconal) se parecia mas al comportamiento de sus hermanos cp@brtamiento
de otros nifios con desarrollo normtal. autorrazona e hallazgo atribuyéndolo a los
efectos ambientales del TEA sobre la convivencia familiar ywalteerabilidad genética
para el autismo que presentan los herma8os. resultados apoyda investigacion
realizadapor Piven et al., (1997citado @ Orsmond y Seltzer, 2007 quienes
informaron de que un 33% de los hermanos en familias con mas de un nifio con autismo
exhiben déficits en el juego social, la conversacion y la demostracién de afecto,
relaciones sociales limitadas y cierta inadecuaci@rkdor el contrario, ninguno de
los hermanos de personas con Sindrome de Down mostrd estos mismos resultados.

Por otra parte nos encontramos con los estudiosapupropuesto la conclusion
de que los hermanos de nifios con autismo son igual de cortggesatialmente o mas
que los hermanos de nifios con Sindrome de Down o sin discapacidad (Ferrari, 1984,
Gold, 1993; Kaminsky y Dewey, 2002; Pilowsky et al., 2004; Rodrigue et al., 1993;
Verte et al., 2003).
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Depresion y ansiedad

Los datos recogidos pamna serie de estudios sugieren que los hermanos de nifios con
TEA estan en riesgo de sufrir problemas de depresion y anskestaaki (1984) llega a

la conclusién de que los hermanos de nifios con discapacidades del desarrollo como el
TEA tienden goresenta masproblemas d este tipo (llamados de interiorizacion) que

de exteriorizacion. Piven et.g199Q citado en Pilowsky et al., 20p4btienen el
porcentaje de un 15% de hermanos de nifios con autismo que cumplian los criterios
para referirlos para eldtamiento de trastornos afectivos. Los resultados de Rodrigue et
al. (1993) les permiten afirmar que los hermanos de nifios con TEA presentan mas
problemas de interiorizacion que los hermanos de nifios que se desarrollan normalmente,
si bien la media deus puntuaciones se manterdantro del rango normal. En el mismo

afio, Gold (1993) también indic6 que los hermanos de individuos con autismo
obtuvieron puntuaciones méas elevadas en depresion que el grupo de comparacion,
incluso detectd niveles clinicos de dep6n en los hermanos adolescentes. Ross y
Cuskelly (2006) preguntaron a las madres de nifios con autismo acerca del ajuste de sus
hijos sin problemas en su desarrollo, quienes informaron de que el 40% de ellos
mostraban problemas de ajuste significatiemsespecial problemas de interiorizacion.

Soledad y aislamiento

Piven et al. (1990citado en Pilowsky et al., 20p4nforman de que un 4,4% de los
hermanos presentaba disfuncion social y aislamie®égun Bégenholm,y Gillberg
(1991), un nimero mucho ayor de hermanos de nifios con autisyne de hermanos

de individuos sin discapacidad expresaron sentirse solos. Por el conanmnsky y
Dewey (2002) seialan ques hermanos de personas con autismo refirieron niveles
bajos de soledad en sus autoinfes e informaron de que percibian altos niveles de

apoyo social (de sus padres, compafieros de clase o profesores).

Relaciones con los iguales

Stoneman (1988) indica que, generalmente, los hermanos de nifios con discapacidad no
pasan menos tiempo con susigos o0 acudiendo a actividades extraescolares. Sin
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embargo, admite que es cierto que algunos hermanos de personas con discapacidades
graves asumian responsabilidades de cuidado tan elevadas que veian muy limitado el
tiempo que podian pasar con los amigasn la participacion de actividades sociales.

Los hermanos de nifio®r autismo entrevistados por Bagenholn®illberg, (1991)

dijeron tener menos amigos que cualquiera de los nifios hermanos de nifilos con retraso
mental o 81 discapacidad, lo que es apogaubr los informes maternos del estudio de
Hastings (2003), que apuntan que los hermanos de nifilos con TEA tienen mas
problemas para relacionarse con los pares.

Del material cualitativo que extrajeron Benderix y Sivberg (2007) de su estudio,
concluyeron queener un hermano o hermana con autismo afecta negativamente a las
relaciones con los amigdgluchosde los hermanos de este estudio reconocieron que no
llevaban a casa a sus amigos cuando sabian que su hermano estaba alli debido a que les
daba miedo queescomportase de forma agresiva o destructiva delante de ellos. Ademas,
comentaron que la gran cantidad de tiempo que haldanyertir en el hermano se
restaba de poder estar con los amigos. Algunos nifios incluso no les habian dicho a sus
compafieros queushermano tenia TEAHabremos de prestar especial atencion a los
nifios y adolescentes que expresen tener este tipo de problemas para evitar que éstos les
impidan desarrollarse psicosocialmente de una manera adecuada y prevenir que sufran

otros problemas d&uste cuando sean adultos.

Otros efectos estudiados

Mates (1990) no encontrd diferencias significativas entre la adaptacion de los hermanos
de personas con auti® y el grupo normativo en el rendimiento académiar su

parte, Pérez y Verdugo (2008 miteresaron por conocer si la presencia de un hermano
con autismo afecta a la percepcion del hermano con desarrollo normal sobre la calidad
de vida de su familia, concluyendo que no genera un impacto negativo sustancial. Las
dimensiones que mas valorailos hermanos de su estudio en cuanto a la familia fueron

las de Salud y Seguridad y Apoyos para el hermano con discapacidad.
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Enriquecimiento personal aportado por la experiencia de tener un

hermano con TEA

El estudio sobre los efectos negativos, losbfemas y dificultades que pueden
experimentar los hermanes imprescindible. No obstant analisis sobre el impacto

del autismo quedaria incompleto y sesgado si hos olvidamos de incluir como objeto de
estudio también los efectos positivos, fortalegascursos que también se observan en
muchos hermano®orfortuna, la investigacion interesada en examinar el impacto de la
discapacidad en la familia ha comenzado a prestar atencién también a la otra cara de la
moneda, la de las soluciones y competeneralugar de sdlala de los problemas. Esta
recién nacida perspectiva nos ofrece una vision mas completa y realista y, todavia mejor,
abre nuevas vias de cara a la intervencion y a la prevefiacas al nuevo enfoque

gue el concepto Resiliencia haspertado, hoy sabemos que el hecho de convivir con
una persona con discapacidad puede ser también fuente de aprendzajegpeses
innegable que se trata de wngerienciadesafiante.

Los recursos que le funcionan a algunos hermanos para afrontéxitmria
experiencia nos pueden servir de inspiracién sobre qué aspectos es necesario potenciar
para prevenir la aparicion de efectos indeseables en algunos casos o para minimizar las
dificultades para adaptarse que otros hermanos puedan estar ya expadmen

Muchos hermanos realizan un balance positivo de la experiencia de crecer con
un hermano con TEA. Por ejemplo, el 100% de los hermanos del estudio de Pérez y
Verdugo (2008) expresaron estar satisfechos y contentos con sus vidas, aunque
probablemete influya el hecho de que las familias de los hermanos de su muestra
recibian apoyo asociativo. Sin duda, es posible enriquecerse y rescatar aprendizajes
valiosos de la experiencia de ser hermano de una persona con discapacidad. La mayor
parte de los heramos de personas con TEA que han sido escuchados por los
investigadores dicen haber adquirido valiosos aprendizajes gracias a esta vivencia. Si no
hubieran tenido un hermano con TEA, muchos piensan que no serian tan maduros,
empéticos, respetuosos, compasj sensibles, responsables o pacientes de lo que son.
Otros beneficios que perciben como resultado de tener un hermano con TEA es que
dicen valoran mas las propias capacidades, apreciar mas su buen estado de salud y tener
una mayor capacidad de superassge la adversidad. También se ven como mas

altruistas, mas tolerantes ante las diferencias y mas receptivos y compasivos ante las
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necesidades de los demas, ante el mundo de la discapacidad y ante la injusticia social.
Algunos también agradecen a la exgecia el haber escogido una carrera dedicada a
ayudar a los demas.

Compartimos la opinién de Ligaainy Onieva(2010) de que quizas, debido a la
mayor dedicacion que sus padres deben dedicar a sus hijos con TEA, los que se
desarrollan con normalidad adg er en un fisentido muy agudo
vidao vy aprenden a desenvolverse de una
responsable.

Traemos a colacion de los efectos beneficiosos en los hermanos de personas con
TEA la investigacién de Macks y Ree{@007). Estos autores sugieren que, siempre y
cuando los factores demogréaficos de riesgo sean limitados, la presencia de un nifio con
TEA en la familia puede potenciar el desarrollo psicosocial y emocional de sus
hermanos. Loshermanos que participaron eu estudio parecian tener un mejor
autoconcepto y valoraban de forma mas positiva su inteligencia, su comportamiento, su
rendimiento escolar y sus caracteristicas personales en general que los hermanos de

nifios sin discapacidad.

Hemos visto algunos aut® llegan a la conclusién de la convivencia con la persona
con autismo coloca a los hermanos en un mayor riesgo de presentar problemas de
adaptacion que los hermanos de nifios con desarrollo normal o con otro tipo de
discapacidad, mientras que otros defeamgisto lo contrario.

¢, Qué estudios estan en lo cierto? Acudamos a dos revisiones que puedan arrojar
luz sobre este asunto. El metadlisis y la critica metodoldgica que elaboran Yirmiya et
al., (2001) en su revision sobre 18 estudios no apoya la ciimchles que los hermanos
de personas con autismo tengan un mayor riesgo de presentar resultados negativos,
(exceptuando el mayor riesgo genético de presentar un trastorno relacionado).
Analogamente, la revision mesmalitica de Rossiter y Sharpe (200Cditado en
Stoneman, 20Q%concluya que de existir diferencias entre el ajuste de los hermanos de
i ndividuos con auti smo, retraso ment al o]
como muchoo.

Los estudios que concluyen que los hermanos de personadscapadidad

estan peor ajustados suelen ser mas antiguos que los que no encuentran diferencias
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significativas (Moreno, 2010). En la actualidad, el aumento en la oferta de programas de
apoyo puede estar influyendo en la mayor positividad de los resultados.

El lector podria pensar que seguramente, esta variabilidad también debe
encontrarse en cuanto al bienestar psicolégico de los hermanos de personas sin
discapacidad. Sin embargo, algunos estudios como el realizado por McHale en 1986
indican que no es asinBu estudio, McHale cuenta con tres grupos (hermanos de nifios
con TEA, con retraso mental y sin discapacidad). Si bien la puntuacién media de estos
tres grupos en cuanto a su ajuste era similar, el rango de respuestas fue mucho mayor en
ambos grupos de hmmanos de personas con discapacidad. Es decir, emitian respuestas
mas extremas, tanto negativas como positivas. Las respuestas del grupo normativo, en
contraste, tendian a situarse en la mitad de las escalas.

En resumidas cuentas, hay quienes manifiestamados grados de estrés y
malestar en relacion a tener un hermano con TEA, pero también hay quienes presentan
un ajuste inmejorable en todos los ambitos de su vida. Dada la variabilidad manifiesta,
resulta oportuno preguntarse qué es lo que la justfiQaé diferencia a los hermanos

gue tienen problemas de ajuste de los quimsitiener?

FACTORES QUE INFLUYEN EN EL AJUSTE DE LOS
HERMANOS

Vista la variabilidad de resultados, parece que la tarea mas importante consiste en
detectar qué variables juegain papel a la hora de beneficiar o perjudicar el ajuste
psicolégico de los hermanos. En nuestro empefio por apoyar a los hermanos, solo
después de identificar estas variables y conocer de qué forma actian podremos trabajar
sobre las que sean susceptildesmodificar. Cada una de ellas puede ser redefinida en
pistas que nos guien hacia distintos caminos que converjan en un solo objetivo: ofrecer
a los hermanos una atencion de calidad.

A continuacion expondremos todas las variables que los investigadares ha
hipotetizado que podrian influir en la vision, adaptacion y desarrollo de los hermanos,
utilizando el mismo sistema de clasificacion que usamos para los factores relacionados
con la calidad del vinculo entre hermanos vistos en el capitulo antersrecogemos

en la Tabla 2.



68

Tabla 2 Variables que influyen en el ajuste de los hermanos

VARIABLES Caracteristicas del hermano c¢ Problemas de conducta
MODIFICABLES discapacidad

Caracteristicas del hermano | Responsabilidad

con desarrollo normal Percepcia del tratamiento
diferencial

Estrategias de afrontamiento
Caracteristicas del contexto | Relacion entre hermanos
Familiar Apoyo social

Estrés parental

Relacion marital

Actitud de los padres ante el TEA
Comunicacién familiar

Locus de control de los padres
Cohesion familiar

Estrategias de afrontamiento com

familia
VARIABLES Caracteristicas del hermano | Ambigledad del trastorno
INMODIFICABLES | con discapacidad Grado de afectacion
Edad

Lugar de escolarizacion
Caracteristicas del hermano | Género

con desarrollo nmonal Diferencia de edad
Orden de nacimiento
Caracteristicas del contexto | Tamafio familiar
Familiar Estado socioeconémico, religion y
cultura

Variables relacionadas con el hermano con desarrollo normal

Género

Gran cantidad de investigadoremnitratado de averiguar si existen diferencias entre los
hermanos y las hermanas de personas con discapacidad. Los resultados sobre el estudio
del papel de esta variable han sido inconsistentes. Por un ladencmstramos los
estudios que shan encontranl que el género es una variable predictora del ajuste,
aunque los hallazgos han ido en los dos sentidos contrarios. En cambio, otros, como por
ejemplo Pilowsky et al. (2004) han llegado a la conclusion de que el género de los
hermanos no afecta a su ajyssecosocial.

Dentro de los estudios que concluyen que el género es relevante, algunos
sugieren que las hermanas experimentan mas dificultades que los chicos al tener un

hermano con discapacidad. Cabe advertir que la mayor parte de ellos fueron llevados a
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cabo en las décadas de los 60 y 70, lo que puede impedirles ser generalizables a nuestra
sociedad actual debido a los cambios sociales que abogan por una creciente igualdad.

Para razonar sus resultados, estos autores coincidian en atribuirlos a los roles
diferenciales que hermanos y hermanas desempefian en la familia. Es decir,
argumentaban que sobre las hermanas suele recaer con mas frecuencia la expectativa de
cumplir con el papel de una fAmadre sustitut
cuidadode sus hermanos y son cargadas con mayores responsabilidades que los
varones (Mates, 1990).

En el sentido inverso, varias investigaciones mas cercanas en el tiempo (p.e
Hastings, 2003; Kaminsky y Dewey, 2002; Macks y Reeve, 2007; Verté et al., 2003)
hansugerido que las hermanas de nifios con TEA presentan menos problemas sociales y
conductuales y muestran un autoconcepto mas positivo que los hermanos varones.
Mates (1990) reconoce que aunque puede ser cierto que las chicas tengan mas niveles
de responsaldad, eso no implica necesariamente que su desempefio y comportamiento
tanto en la escuela como en casa sea peor que el de los hermanos varones ni que

requirieran una intervencion especial.

Diferencia de edad

En 1982, BreslayGold, 1993)encontré quejndependientemente del género de los
hermanos, los que se llevaban menos de dos afios con su hermano con discapacidad
presentaban mas problemas que los hermanos en los que la diferencia de edad era
superior a dos afo€s decir, a mayor diferencia de edacnwos problemas de
adaptacion manifestaban. Similar fuectanclusion a la que llegé Dysoh989 citado

en Lobato, 1992)solo que él estimé que los hermanos tenian menos problemas de
adaptacion cuando la diferencia de edad con el nifio con discapacidiadtes afios o

mas Si el nifio con desarrollo normal es tres afios mas pequefio que su hermano con
discapacidad, es probable que la familia ya hayan empezado a hacer algunos de los
ajustes mas criticos, tales como asumir el diagndéstico o comenzar a recopila

informacion sobre el TEA y sobre los distintos recursos disponibles (Lobato, 1992).
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Orden de nacimiento

Podriamos pensar, como muchos autores han hecho hasta ahora, que la vivencia de los
hermanos puede no ser la misma si son mayores 0 menores quioeton
discapacidad. Una vez mas, los resultados en torno a esta variable se han mostrado
contradictorios. En unos estudios, los mayores parecen estar en mayor situacion de
riesgo. En otros, los que mas problemas de ajuste han manifestado son lo®fierman
menores. Un ultimo grupo de resultados no encuentran que el orden de nacimiento sea
(al menos en si misma), una variable predictora (Kaminski y De2@8)2; Pilowsky et

al., 2004).

Entre el grupo de investigaciones que han hallado que los mayores son méa
vulnerables caiamos con el de Rodrigue y colaboradaesdizado en el afio 1993. En
este estudio, ser mas mayor que el nifio con autismo aparecia significativamente
asociado con mayores tasas de problemas de interiorizacion y exteriorizacion.

A qué pude deberse que ser el hermano mayor pueda ser un factor de riesgo?
Una de las razones puede estribar en las modificaciones en la vida familiar a las que el
hermano mayor tiene que adaptarse (Rodrigue et al., 1993). No soélo tiene que hacer
frente a los reajstes necesarios tras la llegada del nuevo hermano a la familia, si no que
también tiene que lidiar con los cambios que surgen posteriormente con la noticia del
diagnéstico. Es decir, el hermano mayor es testigo directo de los cambios que acontecen
en la dnamica familiar, con el desafio de ajuste que esto supone. Por el contrario, el
hermano menor no tiene que pasar por las modificaciones que genera el nacimiento del
hijo y es posible que su familia haya superado la crisis que genera el diagnéstico
habiend comenzado a realizar la reestructuracién necesaria para adaptarse a la nueva
situacion.Otra posible explicacion que proponen Rodrigue et al. (1993) radica en la
mayor probabilidad de que sean los mayores quienes asumen mas responsabilidades en
torno a &s tareas domésticas y al cuidado del nifio con autismo, lo que podria traducirse
en sufrir niveles de estrés mas elevados.

Adelantdbamos que, por el contrario, otros estudios sefialaban a los hermanos
menores de personas con autismo como mas vulnerablesageallar problemas de
ajuste, como por ejemplo Hastings (2003). La hipotesis explicativa de este autor es que
|l os hermanos mayores disfrutan de un fdper.i
con sus padres antes del nacimiento del nifio con autismnoorstruccion previa del

vinculo podria actuar como un factor de proteccion que aumenta la probabilidad de un
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ajuste adecuado. Otra hipétesis es que los hermanos mas pequefios del nifio con
discapacidad tienen més dificultades debido a que su hermano repyesenta un
modelo de identificaciorNo obstante, Moreno (2010) recoge la idea de varios autores
segun la cuatuandoel hermano pequefio con desarrollo normal alcanza las habilidades

del hermano mayor con discapacidad, el primero puede vivir el crocewcho estrés

y madur ar de forma fdfaceleradao, pero a a
positiva para su desarrollo personal.

Interaccion entre el género y el orden de nacimiento

La inconsistencia en | os rdeulhbadmsenéeélbat is\
gue no es una variable que influya por si misma en el ajuste psicosocial de los hermanos,
sino que su efecto potencial s-1 o0 aparece e

Se ha evidenciado repetidamente en varios estudiosagagetaccion entre el
sexo y el orden de nacimiento juega un papel importante en la responsabilidad que se le
asigna a los hijos, independientemente de que uno de ellos tengdiscaypacidad
(Lobato, 1983). En el estudio realizado poeslau (Gold, 199), las hermanas mayores
de personas con discapacidad presentaban mayor deterioro psicolégico que las menores,

al contrario que los chicos, que mostraban mas problemas cuando eran los mas jovenes.

Responsabilidad del hermano

Los hermanos de nifios conschpacidad pasan mas tiempo realizando labores
domésticas que sus hermanos con discapacidad y que los hermanos de nifios sin
discapacidades (McHale y Pawletko, 1992). Ademas, las elevadas expectativas de los
padres que recaen en algunos hermam@spersors con TEA no siempre van
acompafadas de la suerte de recibir una mayor cantidad de su tiempo y atencion
(Rodrigue et al, 1993). Este mayor nivel de responsabilidad en comparacion con el que
asume normativamente el grupo de iguales alerta del posiblecerjue podria

suponer para la adaptacion psicosocial del hermano. Que tenga mas responsabilidades
de las que corresponderian para su edad puede aumentar el riesgo de padecer problemas

de estrés y reducir el tiempo que puede dedicar a su desarrollo pgrsocial.
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De hecho, existe cierta evidencia de que unas expectativas y responsabilidades
demasiado elevadas (en torno a las tareas domeésticas o al cuidado de la persona con
TEA) incrementan el riesgo de que el hermano con desarrollo normalisuipo de
estrés denominadension de roles decir, un estrés asociado a los roles que se espera
que lleve a cabo), asi como la probabilidad de que presente problemas de ajuste social y
académico (Gold, 1993).

Recordamos, no obstante, que algunos autores ddates (1990) o McHale y
Gamble (1989) insisten en sugerir que la responsabilidad aumentada no se traduce
inevitablemente en un rendimiento mas pobre, si no que su papel sélo puede observarse

en interaccién con otro tipo de factores.

Percepcion del trataiento parental diferencial

Deciamos cuando exponiamos este factor en el capitulo dedicado a la relacion fraterna
que tratar a todos los hijos exactamente igual resulta una tarea utdpica para cualquier
padre por mucho que éste se esfuerce. Si ademadeuos hijos tieneidcapacidad, la
atencién que ledirigen sus papas es mas diferencial que en familias donde toda la prole
se desarrolla de una forma tipica. El dia sélo tiene 24 horas, y las necesidades especiales
del nifio con autismo consumen grandastidades de tiempo de los padres que restan

las que pueden dedicarle a los demas hijos, con idades menosurgentes o
aparentemente menos importantes.

Howlin (1988) informa de que muchos de los hermanos de personas con TEA de
su estudio manifestarorrstir que no recibian la misma cantidad de atencion por parte
de sus padres que su hermano. Estos hermanos percibian un trato injusto debido a que
sus padres tenian estandares mas bajos para el hijo con autismo (Macks y Reeve, 2007).
Esta diferencia en dlato que los hijos reciben de sus padres se asocia en algunos
estudios con mayores niveles de depresion y ansiedad en los hermanos de nifilos con
discapacidad (p.e McHale y Gamble, 1989; McHale y Pawletko, 1992).

Al igual que ocurria con la relacion frater a pesar de que los hermanos de
nifos con discapacidad si percibian menos atencién por parte de sus padres, estaban
igual de satisfechos que los grupos de comparacion (p.e McHale y Gamble, 1989). Este
hallazgo sugiere que los hermanos no interpretardifierencia en términos de
favoritismo, sino como una respuesta justificada de sus padres a las necesidades

especiales del nifio con discapacidad (Stoneman, 2001).
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Es cierto que las madres pasan mas tiempo cuidando o jugando con el hijo con
discapacidad queon el que se desarrolla normalmente. No obstante, también es cierto
(y es algo digno de resaltar) que en familias en las que hay un hijo con discapacidad, las
madres juegan mas con sus hijos con desarrollo normal de lo que lo hacen las madres
gue no tieen ningun hijo tiene discapacidad, lo que sugiere que ellas pueden tratar de

compensar de alguna forma la atencion diferencial (McHale y Pawletko, 1992).

Estrategias de afrontamiento

Ante circunstancias aparentemente parecidas (cuando las variablentpgevisto son
similares), ¢por qué algunos hermanos de personas con TEA exhiben problemas de
comportamiento o ansiedad y depresion y otros no? ¢Por qué unos hermanos tienen una
relacion inmejorable con la persona con TEA y la relacion fraterna de stéoglagada
de indiferencia o de conclictividagPor qué a algunos se avergiienzan de su hermano y
otros le admiran y se sienten orgullosos de él?

El modelo de Lazarus puede servirnos para contestas preguntas y también
para explicar la inconsistenciagle resultados que arroja la investigacién sobre los
hermanos de personas con autismo (Glasberg, 2000). Aplicando su obra al tema que nos
compete, el hecho de tener un hermano con TEA actuaria como un estresor potencial, y
lo que va a marcar la diferenagmtre unos y otros hermanos van a ser los procesos
cognitivos que se activen a su alrededor

El primer proceso cognitivo que se igat es lo que Lazarus denomina
evaluacion cognitiva primariamediante el cual el hermano juzga qué significa para él
esa sitacion y qué efectos va a tener sobre si mismo y sobre sus propios motivos. Asi,
calificara la convivencia con su hermano como estresante, normal, diferente, positiva,
controlable o variable. En el caso de juzgarla como estesla siguiente evaluacion
(evaluacion cognitiva secundajigue realizara el hermano sera acerca de si dispone de
los recursos y opciones necesarios para sobrellevarla con éxito. El resultado de esta
evaluacion puede modificar el juicio que en un primer momento se emitié durante la
evaluacion primaria. A partir de este momento, el hermano esta predispuesto para poner
en marcha determinado tipo de estrategias orientadas a protegerse del impacto del TEA
sobre su ajuste psicoemocional. Estas estrategias pueden estar orientadasmah probl
(es decir, tratan de modificar la fuente de estrés) o emocionales (dirigidas a modificar la

interpretacion subjetiva).
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Segun los resultados de Ross y Cuskelly (2006), los hermanos de personas con
TEA utilizan con mas frecuencia la regulacion emocidrealte a los comportamientos
agresivos de su hermano, lo que conectaba con el hecho de que la ira era la emocion que
mas despertaban esas conductas. Es importante sefalar también que la estrategia que
menos utilizaron fue la de culpar al hermano. Losrastgugieren que los hermanos
son conscientes del nivel de enfado que sienten y eligen adoptar un papel activo a la
hora de regular sus emociones en el afrontamiento de la situacion.

Los modelos transaccionales coslale Lazarus plantean quent@s impotante
no son las caracteristicas del hermano o las caracteristicas objetivas de sy sntorno
la relacion que se establece entre ellos dos, en un determinado contexto, y en un
momento concreto. Este apunte da cuenta de los cambios que pueden pradocirse
largo del tiempo en la forma que el hermano tiene tanto de percibir como de afrontar las
implicaciones de tener un hermano con TEA.

Explicado este proceso es importante subrayar que el resultado final (es decir, la
vivencia estresante o no estresadée la situacién y la estrategia de afrontamiento
escogida) va a verse afectado por la intervencion de numerosas variables (por ejemplo,

la informacién acerca del manejo del TEA en el hogar que posea el hermano).

Variables relacionadas con el hermano corsdapacidad

Ambiguedad del trastorno

Las discapacidades cuya naturaleza esta dotada de cierta ambigledad (como es
precisamente el caso de los TEA) se han asociado con mas dificultades en la adaptacion

de los hermanos.

Grado de afectacion

Una serie de tudios ha demostrado que la caracteristica de la discapacidad que esta
mas fuertemente relacionada con el ajuste de los hermanos es la severidad de la misma,
de modo que cuanto mas grave es, mas problemas de ajuste sufren los hermanos con

desarrollonormd (p.e McHale et al., 1994 Al igual que el factor anterior, este punto
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también es especialmente relevante si nos centramos dicAsSin embargo, esta

variable tampoco parece ser determinante si se analiza de forma aislada.

Problemas de conducta asadbs

Es probable que cualquier nifio diga que lo que mas le molesta de su hermano son las
ocasiones en las que éste le pega. Hemos visto que uno de los problemas que suelen
asociarse al autismo es la presencia de conductas descontroladas, agresivas y
destuctivas. Los hermanos de quienes lo padecen se ven expuestos en mayor
intensidad y frecuencia a este tipo de conductas de lo que lo hacen la mayoria de los
hermanos de personas sin TEA.

Ross y Cuskelly (2006) identificaron las conductas agresivas del coifio
autismo como el estresor mas comun para sus hermanos, seguido de otros
comportamientos inapropiados que exhiben como respuesta, por ejemplo, a que sus
rutinas se vean interrumpidas. Coherentemente con ellos, Hastings (2007) sostiene que
los problemasie conducta del hijo con TEA son una variable significativa a la hora de
predecir el ajuste en los hermanos. Los participantes de varios estudios apoyan estos
resultados, ya que coinciden al expresar que a veces se ven perturbados por los
problemas de condta de sus hermanos con TEA (p.e Bagenholm y Gillberg, 19991;
Mascha y Boucher, 200Roeyers y Mycke, 1995).

Edad del hermano con discapacidad

Los resultados en este punto son incoherentes. Unos han hallado mas dificultades para
los hermanos a medidaug el nifio con discapacidad se hace mayor (McHale et al.,
1984) mientras que otros han defendido justamente lo contrario.

Lugar de escolarizacion

En la revisién que Moreno realiza en el afio 2010, aparece destacado como un factor
importante el centro erl que esté escolarizado el nifio con discapacidad. ¢ Por qué? Si
ambos hermanos acuden al mismo colegio es mas probable que el nifio con desarrollo

normal tenga que enfrentarse a mas situaciones que le hagan sentir ansiedad (por
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ejemplo, es mas probable guessenta distinto a sus compafieros o que tenga que cuidar

y defender frecuentemente a su hermano) (Lizasoain y Onieva, 2010).

Variables del contexto familiar

Tamarno familiar

El nimero de hijos que haya en la familia se ha constatado en reiteradagaoiests
como una variable que desempefia un papel importante en el ajuste de los hermanos de
una persona con discapacidad, de tal manera que cuanto mayor es el nimero de
hermanos, mejor es su adaptacion psicologica (Lobato, 18@R)insky y Dewey
(2002)apoyan los resultados obtenidos por otros autores (p.e Ferrari, 1984; McHale et
al., 1986) llegando a la conclusion de que las familias con mas de dos hijos parecen
facilitar la adaptacion saludable de los hermanos de personas con TEA. Parece que, en
familias numerosas, los hermanos con desarrollo normal experimentan niveles mas
bajos de presion, verglienza o ansiedad.

Estos resultados pueden razonarse de la siguiente manera. Si s6lo son dos
hermanos, la carga no puede ser compartida, por lo que elrfresimadiscapacidad
tendra mas responsabilidades que los hermanos de familias humerosas. No obstante,
como suced?a cuando habl 8bamos de | a wvari e
tener responsabilidades adicionales no conduce inexorablemente a ujugteceralas
familias de solo dos hijo®tra posible interpretacién es que en familias de sélo dos
hijos (cuando uno de ellos tiene discapacidad) el hermano con desarrollo normal no
cuenta coa atencion de otros hermangpse puedan compensar la men@naion que
quiza reciba de sus padres (Rodrigue et al 1993). En cambio, aquellos que tienen al
menos un hermano sin discapacidad pueden contar con alguien con quien compartir las
actividades que con el hermano con TEA resultan mas dificiles, asi cortificalese
con él, repartir las responsabilidades (presentes y futuras) y disfrutar de un apoyo

emocional reciproco.
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Relacion entre hermanos

Es muy probable que una relacion entre hermanos de calidad contribuya al desarrollo de
relaciones positivas con dopares y a un ajuste global saludable del nifio. En la

poblacién general, las personas que sienten que reciben el apoyo de sus hermanos
muestran una menor tendencia a presentar problemas psicologicos. En el estudio de
Hodapp y Urbano (2007), se encontrattapara los hermanos de personas con TEA

como con Sindrome de Down que los hermanos sin discapacidad que disfrutaban de una
relacion de hermanos mas estrecha eran mejores en el mantenimiento de amistades y

tenian niveles mas bajos de problemas emociogalesonducta.

Apoyo social

En los factores que influian en los niveles de estrés familiaos que el apoyo social
protegia a la familia del estrés que potencialmente podia generar que uno de los hijos
fuese diagnosticado de TEA. Por otro lado)Jaemtroduccién menciondbamos que los
esfuerzos de los profesionales suelen enfocarse de forma casi exclusiyaeesoma

con TEA y en sus padresunque defendemos extender el foco a otras personas
importantes de la familia (como abuelos y hermanosysts gefialar que el apoyo que
reciben los padres y la persona con autismo repercute positivamente en el ajuste de los
hermanos (Hastings, 2003), aunque ellos no seaiana directa a la que se dirigen las

actuaciones de apoyo.

Salud fisica y psicologicde los padres

Un gran namero de investigaciones han coincidido en relacionar el estrés de los padres
con un aumento en los problemas de conducta y una competencia social mas baja en los
hermanos de nifios con discapacidad (p.e Fisman et al. 1996). H42003), por el
contrario, defiende que el estrés de los padres no es un buen predictor del bienestar de
los hermanos siempre y cuando se controlen el resto de variables.

El bienestar psicolégico de las madres de nifios con TEA ha sido identificado
como wn factor de proteccion del ajuste de los hermanos. Por el contrario, una madre

con niveles de estrés o depresion elevados esta en peor posicion para dedicar mas
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tiempo y energia a sus otros hijos, ademas de que sus interacciones con ellos es posible
que sevean afectadas negativamente a consecuencia de su peor estado de animo
(Hastings, 2003). Lobato (1992) sostiene que la salud de las madres, tanto fisica como

mental, es con bastante probabilidad un factor mas determinante que la mera presencia

de un nificcon discapacidad en el hogar. Para argumentar esta idea, la autora afiade que:

Si un nifio solo tiene hermanos sanos pero su madre sufre depresion o mala salud, ese
nifio esta sometido a un riesgo mucho mayor de problemas de adaptacion que aquel que

tenga urhermano con discapacidad, pero una madre sana y feliz.

Como es natural, la salud de las madres esta directamente relacionada con el grado de

satisfaccion y apoyo conyugal.

Relacion marital

La insatisfaccion dentro de la pareja y los conflictos enseémres se han asociado
consistentemente con problemas de ajuste en los hermanos de personas con TEA, tales
como una menor autoestima, mas problemas de comportamiento o mayores niveles de
depresion (p.e Gold, 1993; McHale et al., 1984; Rodrigue efl2®3). Aquellos

padres que no se perciban demasiado apoyados por su pareja o que tengan conflictos
frecuentes con ella es mas probable que se sientan deprimidos o cansados y que ese
estado afecte a la forma en la que interactan con sus hijos. Por @ricpnin
matrimonio que se lleva bien y se apoya mutua y eficazmente estd en mejores
condiciones para enfrentarse a las vicisitudes de la vida cotidiana, lo que les permite
relacionarse con sus hijos de una forma mas positiva. Tanto los padres comaslos hij
parecen adaptarse mejor a la convivencia con una persona con autismo cuando existe

una relacion de pareja satisfactoria.

Actitud de los padres ante el TEA de su hijo

Los nifios suelen hacerse eco de las actitudes que demuestran sus padres sobre casi
todos los aspectos de la vida. Aprenden por imitacion la actitud de sus padres sobre la
discapacidad, sobre la manera de afrontar las dificultades o sobre la forma de expresar
sus emociones. La actitud que los padres exhiben acerca de tener un hijo c@oiTEA (
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ejemplo, si la aceptan o no, o si se sienten culpables o0 no) puede ser mas critica para el
ajuste de los hermanos que la propia discapacidatiale y Gamble (1989), entre

otros, observaron que si las madres tendian a exhibir un comportamiento niggativo
ejemplo, lamentaciones o quejas sobre tener un hijo con TEA) el riesgo de que su hijo

sin discapacidad sufriera depresion o ansiedad aumentaba.

Comunicacion familiar

Este factor esta ligado al factor interno del hermano a la comprension de pacidad

que posea el hermano con desarrollo normal. La cantidad y calidad de la comunicacion
qgue los padres intercambien con el hijo se relaciona directamente con su ajuste. Esta
afirmacion es valida para una gran variedad de circunstancias dificilezdaiesla
adopcion, el divorcio de los padres o el fallecimiento de un ser querido, y como no, el
diagnostico de un hermano y la adaptaciéon familiar a sus necesidades especiales. Una
comunicacion abierta entre los miembros de la familia crea una atméstefavarable

para todos (Lobato, 1992).

Locus de control de los padres

Si los padres poseen un locus de control interno es mas probable que sus hijos con
desarrollo normal presenten un mejor ajuste, ya que tenderan a buscar activamente la

forma de ayuddes para que asi sea (Moreno, 2010).

Cohesion familiar

Que los miembros de la familia se sientan unidos y compartan altos niveles de afecto e
intimidad parece amortiguar en gran medida los efectos negativos del estrés ocasionado
por la discapacidad dena de los hijos (Lobato, 1992)qui también podriamos incluir

las estrategias de afrontamiento como familia, es decir, si afrontan los problemas unidos
0 cada uno intenta lidiar con ellos por separado. Es bastante probable que encarar las

dificultades tods juntos sea mas beneficioso para el ajuste de los hermanos.
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Situacién socioeconémica

Algunos estudios, como el de Petalas et al. (2009) informan de que los bajos ingresos
familiares y un nivel educativo bajo de los padres se relacionan con mas psoblema
emocionales y de comportamiento en los hermanos de personas con TEA. Sin embargo,

los resultados no son determinantes.

En resumidas cuentas, la vivencia y el bienestar de los hermanos y hermanas de
personas con TEA estan condicionados por un conjumteadables que interactian

entre si de una forma muy compleja. La investigacion sobre los factores que afectan al
ajuste psicosocial de los hermanos de personas con TEA han reunido resultados
contradictorios para casi todas las variables. Aun asi, spdugio identificar algunos
estresores mas 0 menos consensuados entre los autores como los problemas de
comportamiento del hermano con TEA, una actitud negativa de los padres ante la
discapacidad, altos niveles de estrés parental o la insatisfaccion t@tasliento
diferencial. También se han reconocido ciertos factores de proteccion tales como el
apoyo social, una buena comunicacion familiar, una actitud positiva o un locus de

control interno por pée de los padresyna relacion marital satisfactoria.

LAS ETAPAS DELCICLO VITAL Y ADAPTACION DE LOS
HERMANOS

No podemos dar por cerrado este tema sin considerar el punto de vista que nos ofrece la
perspectiva del desarrollo, por varias razones. En primer lugar, la etapa del ciclo vital en
la que se encu&en los hermanos es posible que también ejerza un efecto significativo
en coOmo éstos se estén ajustando. Por ejemplo, la exposicion del hermano a los efectos
del autismo en el hogar puede no ser el mismo en la infancia que en la adolescencia, ya
que el tempo que los hermanoagen juntos no es idéntiea cada una de estas etapas.

En segundo lugar, gracias a la perspectiva del desarrollo podemos analizar los
cambios que se dan en el ajuste psicosocial del hermano a medida que éste se va

haciendo mayor, @ forma que podamos observar qué preocupaciones son mas
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prevalentes en cada etapa y si existen momentos especificos en los que los hermanos
son mas vulnerables a sufrir los efectos del TEA en su adaptacion.

Las dos razones anteriores desembocan en unerael€omo no, podemos
enfocar hacia la via practica la informacién de la que nos provea el uso de la perspectiva
del desarrollo. Esta lente puede facilitar que los padres entiendan por qué sus hijos se
comportan como lo hacen y por qué su forma de acwaambiado con respecto al
pasado. De igual manera, desde el ambito profesional podran disefiarse estrategias para
acompafar a los hermanos que estén adaptadas lo maximo posible a su edad y su

momento vital.

El ajuste psicosocial de fohermanos duranteal infancia

El desarrollo sociocomunicativo y losarcadores tempranos de TEA

Dada la evidencia sobre el componente genético ligado al desarrollo de los TEA, y
conocidas las probabilidades aumentadas de desarrollar el trastorno que se han
encontrado en B hermanos, una de las prioridades de la labor cientifica consiste en
detectar marcadores tempranos que puedan ayudar a la deteccion precoz de los mismos
(verTabla 3.

Tabla 3 Marcadores tapranos de TEA

1 Patrones atipicos de comportamiento (por ejemanto excesivo o dificil
de interpretar, aleteo con las manos, baleéde

1 Parece tener escaso interés o rechiazanteraccion social (por ejemplo, no
mirar a la gente a los 0jos, no levantar los brazos para pedir que lo cojan
sefalar con el dedmdice para compartir algo con otra persona, falta d
respuesta ante las sonristata de interés en los nifios de su edad

1 Déficits en el desarrollo de la comunicacion: falta de respuesta cuando s
habla o se le llama por su nombre, ausencia de d¢eibu pérdida del
lenguaje tras haberlo adquirido o retraso significativo en su adquisicion.

1 Intereses limitados y especificos (por ejemplo, fascinacion por un estim
en concreto como las luces).
Hiper o hiposensibilidad a la estimulacion sensorial.
Ausencia de juegamaginativo, social ysimbolico.Uso peculiar y repetitivo
de los juguetes.
Conductas de imitacion ausentes o0 escasas.
Ausencia o escasez conductas anticipatorias (por ejemplo, antes de com
ante la rutina del bafno).
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Recordemos qusi unapareja tiene un hijo con autismo, las probabilidades de
que su segundo hijo lo tenga est@im mayores que para el resto de la poblaétén.
este motivo, los hermanos pequefos de nifilos con TEA son un colectivo indicado para
buscar patrones de desarrolitipicos desde su nacimientdSi registramos ciertos
comportamientos de los hermanos menores de nifios con TEA desde que nacen, y
comprobamos si meses mas tarde cumplen o no los criterios para recibir el mismo
diagnostico que su hermano, el resultado esggnamos informacion sobre las sefiales
de alerta. Cuanto antes aparezcan estas sefiales en el desarrollo del nifio, mas posibilitan
adelantar la deteccién y la intervencion, (intervencién que aumenta de eficacia a medida
gue disminuye la edad en la que i@loncomienza a recibirla).

A continuacion vamos a exponer algunos de estos estudios, recogidos de la
revision elaborada por Ormosnd y Seltzer (2007), estudios que aportan datos muy
significativos y que deben ser tenidos en cuenta para poder anticipaxitmo posible
el diagnéstico de TEAGoldberget al. (2005) concluye a partir de sus datos que los
hermanos pequefios de nifios con TEA estan en mayor riesgo de desarrollar el trastorno.
El desarrollo sociocomunicativo de estos hermanos resulté difarifisigivamente del
grupo normativo en conductas tales como la atencion conjunta, eldeso
protoimperativos o la interaccion social. A los1@ meses, los hermanos de nifios con
TEA mostraron un menor contacto visual, menos gestos, menos toma de tonemssy
conductas de pedir, sefialar y mostrar. Algunos hermanos de personas con TEA fueron
diagnosticados posteriormente. Otros no lo fueron, pero aun asi su desempefio se
parecia mas a los que recibieron el diagndstico de TEA que al de los hermanos de
persoms sin discapacidadsto no fue lo que ocurrié el estudio de Mitchell et al.

(2006 citado en Orsmond y Seltzer, 2002n el que el comportamiento de los
hermanos de personas con TEA que no fueron diagnosticados mas tarde si que se
asemejaba mas al tss hermanos del grupo control.

Los resultados que obtuvieron Yirmiya et al., (2006) nos informan de que a los 4
meses de edad, los hermanos de niflos con TEA se comportaron igual que otros
hermanos en la mayoria de medidas de compromiso social tempsarmor ejemplo
el afecto positivo 0 negativo que muestra cuando la madre deja de interactuar con el
nifo, y su respuesta cuando vuelve a hagpe®n embargo, aparecieron algunas
diferencias como una menor sincronia en la interaccion nmgdrecuando dbs
iniciaban la interaccion y su comportamiento afectivo era mas neutral cuando su madre

dejaba de interactuar con ellos, demostrando una menor tendencia a llorar. Un hallazgo
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curioso de este estudio fue que los hermanos pequefios de nifios con autisnuaiesp

con mas frecuencia a su nombre que el grupo normdiivando los hermanos del
estudio anterior cumplian la edad de 14 meses, Yirmiya y sus colegas no encontraron
diferencias en el desarrollo motor ni cognitivo entre los hermanos de nifios con TEA y
el grupo control. Sin embargo, lo que si encontraron fue que mostraban un menor
namero de protoimperativos o conductas de peticion.

¢A qué podemos atribuir las diferencias que algunos estudios encuentran entre el
desarrollo sociocomunicativo de los nifiasegtienen hermanos con TEA (aunque a
ellos no lleguen a desarrollar el trastorno) y el que exhiben los nifios cuyos hermanos se
desrrollan de acuerdo a la normA®Rte muestras formadas por nifios tan pequefios,
parece que la explicaciébn solamente puede seétiga. Sin embargo, Yirmiya et al.,
(2006) piensan que el ambiente del nifio puede estar ya ejerciendo su efecto. ¢ Como lo
argumentan? Los autores sefialan que podria darse el caso de que la interaccion entre la
madre que tiene un hijo mayor con autisnmsuyhijo pequeiio se vea influenciada por el
TEA (por ejemplo, porque ella misma exhiba las manifestaciones deloBfeBido a
guese vea con menos tiempo para dedicarle)

Como podemos observar, los estudios llegan a algunas conclusiones
inconsistentes erdrsi, lo que se debe probablemente a que utilizan diferentes tipos de
instrumentos de medida y a que sus tamafosstrales son pequefioBese a su
inconsistencia, estas investigaciones nos ofrecen marcadores a los que tanto clinicos
como padres deben esegpecialmente atentos, sobre toaiguellos que ya tienen un

hijo diagnosticado de TEA.

El ajuste de los hermanos durante la adolescencia

El cuerpo cientifico que se centra en el ajuste de hermanos que atraviesan la etapa de la
adolescencia también maunido resultados inconsistentes. Algunos de ellos muestran
gue los hermanos que estan en la adolescencia obtienen peores resultados que los nifios.
Los hermanos adolescentes del estudio llevado a cabo por Gold (1993) mostraron mas
sintomas depresivos qles hermanos menores de 12. Coherentes con estos resultados
fueron los obtenidos por Rodrigue el (1993), quienes observaron que los
adolescentes mostraron mas problemas tanto de interiorizacion como de exteriorizaciéon

gue los hermanos de menor edad.
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Orsmond y Seltzer (2006) también apoyan esta tesis al encontrar que el 36% de
los hermanos adolescentes manifestaban sintomas depresivos que se situaban al limite o
dentro de la significacion clinica y el 8,5% presentaban niveles de ansiedad que
cumplian ca los suficientes criterios diagndsticos como para constituir un trastorno.
Los mismos autores en el afio 2009 vuelven a encontrar resultados que (aunque no son
consistentes) sugieren que el riesgo de problemas psicolégicos berieanos de
personas con HA se incrementa cuando son adolescentes. No obstante, los autores
advierten que estos porcentajes son comparables a los encontrados en los adolescentes
de muestras normativas. Ademas, insisten en que hay que tener en cuenta que los
problemas tanto de imierizacion como de exteriorizacion son mas prevalentes en la
adolescencia que en el resto de etapas de la vida.

Para entender estos resultados, es importante recordar que los adolescentes
sienten una necesidad mucho mayor de vincularse y de agradaigaades. En esta
etapa, la mayor confianza que depositan en las actitudes de sus compafieros y amigos
puede hacer que sean mas vulnerables a sentimientos de rechazo o de vergienza.
Asimismo, su mayor capacidad intelectual le permite al hermano adolescente
reflexionar sobre el impacto que el TEA tiene en su vida y a reflexionar sobre el pasado
y el futuro, por lo que la preocupaciéon sobre qué sucedera cuando sus padres no estén
comienza a hacer mella en él.

Contrariamente, otras investigaciones apuntan @gibérmanos preadolescentes
y adolescentes sufren menos problemas de interiorizacién y de exteriorizacion (Verte et
al., 2003) y exhiben mas conductas prosociales (Hastings, 2003) que los hermanos mas

jovenes.

El ajuste de los hermanos durante la vida dtiu

En este punto de la vida aparecen nuevas preocupaciones. Los hermanos pueden
encontrarse en la situacion de tener gue hacerse totalmente responsable de la persona
con autismo cuando sus padres enferman, envejecen, o fallecen. Esta circunstancia se
torna especialmente complicada si no han sido informados y preparados con antelacion
para afrontar las exigencias diarias de su cuidado.

Por otro lado, algunos hermanos tienen miedo a la reaccién de su pareja cuando

sepa que su hermano tiene autismo y prasemtnivel de dependencia que le obliga a
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encargarse de él. Que las potenciales parejas del adafiten a su hermano o hermana
suele ser un requisito imprescindible para iniciar o0 mantener la relacion. Surge ademas
la preocupacion en torno a la heretldbd del trastorno ante el planteamiento de tener
descendencid&l hermano adulto es capaz de analizar retrospectivamente el impacto que
el autismo ha tenido en su propia vida. Muchos de ellos valoran positivamente la

experiencia y rescatan los aprend@sajue han adquirido gracias a ella.

Vistas las caracteristicas de cada etapa que pueden condicionar la adaptacion de quienes
tienen un hermano con autismo, afiadiremos que resulta muy necesario impulsar el
desarrollo de investigacion longitudinal paraleoobgrvar los cambios que el ajuste

de los hermanos experimenta con la edad y con el paso de una a otra etapa del ciclo vital.
Todavia conocemos muy poco acerca de cOmo ajustar lo maximo posible los programas
de apoyo a las caracteristicas de cada gilepedad.

Antes de terminar, sobre la investigacion longitudinal debemos matizar, que,
como se cuestionan Orsmond y Seltzer (2007), algunos de los patrones observados que
hemos visto pueden ser resultado de los efectos de cohorte. Las experiencias que
tuvieron en su infancia los que hoy son hermanos adultos pueden ser diferentes de las
que tienen los nifios en la actualidad. Por ejemplo, los hermanos adultos que participan
en los estudios actuales se han criado en una sociedad en la que existian muchos menos
recursos para ayudar a las personas con discapacidad y a sus familias de los que existen

hoy en dia (Orsmond y Seltzer, 2007).

CONCLUSIONES DEL CAPITULO

La investigacion sobre el ajuste de los hermanos arrastra resultados inconsistentes y en
muchas ocsiones incluso opuestos entre si que impiden la elaboracién de conclusiones
firmes. ¢Por qué puede ocurrir esto? La explicacion méas plausible se refiere

basicamente a distintas dificultades metodoldgicas que listamos a continuacion:

9 Eltamano de las mueat suele resultar insuficiente.

1 Existen pocos estudios que se puedan comparar entre si.
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1 Los datos han sido recogidos de distintas fuentes (unas del hermano, otras de los
padres)

1 Se ha utilizado una gran diversidad de instrumentos de medida.

1 Hay una fala de control de las variables extrafas, por la dificultad de analizar
todas las variables potencialmente relevantes.

{1 La mayoria se han centrado en la etapa infantil.
Es muy dificil llevar a cabo estudios longitudinales.
Gran diversidad de grupos dentml, a veces se prescinde déosly cuando se
utilizan no estan del todo bien elegidos. Es bastante posible que parte de la
inconsistencia de los resultados se deban a no tener en cuenta la vulnerabilidad
genética que los hermanos tienen para presentaEAI| U otros trastornos
relacionados (Pilowsky et al., 2004), haciendo que el peso total de los efectos
recaiga sobre el factor ambiental.

El grupo de comparacidén que se elija tiene que dar cuenta tanto de los
efectos ambientales de la convivencia con eb midin autismo como de la base
genética subyacente. El Sindrome de Down coincide con los TEA en cuanto a
gue la persona que lo padece presenta ciertas necesidades especiales, pero no es
un trastorno que impligue riesgo genético para los hermanos, pot lwocsiave
para controlar los aspectos genéticos. Aun asi, multitud de estudios incluyeron a

los hermanos de nifios con Sindrome de Down como grupo de control.

Entoncesé ael ajuste de |l os hermanos con
esta interemnte pregunta no tiene una sola respuesta. Unos hermanos presentan
importantes problemas de conducta, otros no. Unos tienen dificultades a la hora de
hacer amigos y se sienten solos, otros todo lo contrario. Unos sufren de niveles elevados
de depresién orsiedad, otros en absoluto. La presencia de un nifio con autismo en la
familia por si misma no es capaz de predecir el ajuste psicolégico de los hermanos. Sin
duda, la experiencia no tiene por qué ser inelidublengeradicial Es mas, algunos
autores como Macks y Reeve (2007) defienden incluso que la presencia de un nifio con
TEA en la familia puede potenciar el desarrollo psicosocial y emocional de sus
hermanos siempre y cuando los factores de riesgo demograficos sean limitados. Parece
gque muchos de ekoson capaces de adaptarse a esta situacion sin sufrir efectos

negativos de significancia.

T |
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A priori, lo Unico que podemos asegurar es que los hermanos se encuentran ante
una experiencia realmente especial, y que esta experiencia sea positiva 0 negativa va
depender de complejas interacciones entre multiples factores. Dicho de otro modo, tener
un hermano con autismo sOlo resultaria dafino si esta circunstancia apareciera
combinada con otras (por ejemplo, la falta de apoyo social o una actitud negativa de lo
padres). Tanto los factores de proteccion como los de riesgo son acumulativos, es decir,
cuantos més factores de riesgo estén presentes a la vez mas complicado sera para los
hermanos adaptarse de una forma saludable. Del mismo modo, a mayor niumero de
factores de proteccioén interactuando a la vez, menos vulnerable sera el hermano ante las
adversidades. Una mayor comprension de las variables que son modificables nos dira
sobre qué aspectos podemos trabajar para apoyar a los hermanos, mientras que conocer
gué variables influyentes no son susceptibles de modificar nos alertara de a qué
hermanos deberemos prestar mas atenciéon con el fin de prevenir las potenciales
dificultades.

En cualquier caso, f@alta de apoyo para una relacién directa entre discapacidad
y ajuste nasignifica que los hermanos escapen del todo a su influencia. Insistimos: la
conclusién que mas destacan los investigadores, y alrededor de la que existe mayor
consenso, es que los hermanos de nifios presentan un ajuste muy variable. El abanico de
respuesta es muy amplio, y debemos entenderlo como un continuo en el que un extremo
representa el absoluto malestar y el otro el total enriquecimiento que les ha aportado
crecer con un hermano con TEAS posible que los resultados contradictorios, mixto
e inconsistentes se resuman en una sola afirmacion: cada hermano recibe el impacto del
TEA de una manera diferente, y por tanto, el ajuste de la totalidad de esta poblacién es
extraordinariamente variable.

Sin duda, el verdadero reto es aprender masackr los factores que explican
esta variabilidad y que pueden actuar como potenciadores del estrés o como protectores
y minimizadores del mismo. Solo de esta forma podremos facilitar al hermano de la

persona con TEA que pueda posicionarse en el polayaodél continuo.



88

Cagdtulo 5
NECESIDADES Y REACCIONES DE LOS
HERMANOS

REACCIONES EMOCIONALES Y COGNITIVAS

Intentar comprender el mundo emocional de los hermamm@smanas de personas con
TEA puede servirnos tanto a profesionales como a familia$ard de empatizar y
conectar con ellog€sta mayor sensibilidac seflejarécon toda seguridad en la calidad
con la que dirijamos nuestras actuaciones. Para esta finalidad recomendamos
encarecidamente la lectura del trabajo de NUfiez y Rodriguez (200) gantidad de
testimonios de los hermandg personas con discapacidauke recogen y al que nos
remitiremos en varias ocasiones dentro de este apartado.

Los profesionales debemos tener en cuenta estas emociones para conocer qué
temas se pueden activdirecta o indirectamente en las intervencioméar{e e Ibarrola
2010). Los padres, por su parte, pueden comprender mejor el comportamiento de su hijo,
ser mas pacientes con él, disminuir o prevenir estas emociones y a través de la escucha
y la acepteion, ayudarle a aliviar la cargagativague le suponen.

Si bien la presencia de senientos encontrados es tipica en cualqreécion
entre hermanos, la ambivalencia parece intensificarse si uno de ellos tiene alguna
discapacidad (Nufiez y Rodrigye2005). Ademas, puede ocurrir que el nifio que
experimenta estas emociones las intente ocultar porque sienta la necesidad de mantener
la fachada de que solo tiene sentimientos positivos hacia el hermano (Nufez y
Rodriguez, 2005).

A continuacion, dscribinos brevemente las emociones que han sido sondeadas
y las circunstancias que pueden originarlas. Aunque hablemos en lineas generales,
somos conscientes de que cada hermano vive y siente de una manera diferente, y no
tiene por qué experimentar todas las eomes que hemos recopilado. De igual manera,
los motivos que despiertan cada emocién pueden variar de hermano a hécheands,

ninguna de estas emociones es exclusiva de la relacion fraterna cuando uno de los
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hermanos tiene TEA, aunque trataremos deadastlos motivos que pueden ser

diferenciales.

Sentimientos de injusticia

Quien m8s y quien menos, todos | os her mano:
i njusticiaso cuando somos ni fos ante nuestr
hermanosdnga TEA, esta queja bien puede tener una fundamentacion real hasta para el
mas comprensivo, a pesar de su devocién por el hermano y de conocer perfectamente
las implicaciones de su discapacidad.

Los sentimientos de injusticia se generan cuando los hesnparoiben cierto
trato preferencial por parte de sus padres que favorece al nifio con autismo. En su
contacto con multitud de hermanos, Nufiez y Rodriguez (2005) destacan haber percibido
un constante y reiterado reclamo de que los padres establezcan dimiiés con
discapacidad y ambos reciban un trato mas justo e igualitario. A veces, a los padres les
puede resultar complicado poner limites o establecer consecuencias al comportamiento
del nifio con autismo y tienden a ser mas transigentes con él qse t@nmano. Es
posible que suelan pedir a sus hijos con desarrollo tipico que cedan para evitar el
desencadenamiento de una rabieta o que obvien o perdonen las conductas disruptivas
gue les hayan afectado. Algunos protestan, otros cumplen con las exgeateraas, y

muchos de ellos alternan entre ambas respuestas (Nufiez y Rodriguez, 2005).

Culpabilidad

Recordando que el pensamiento del nifio pequefio es egocéntrico, podremos adivinar
gue una fuente de culpabilidad importante proviene de la tendenciaiftela
interpretar que todo tipo de acontecimientos tienen que ver con él, con sus pensamientos
0 con su comportamiento. Por ejemplo, puede creer que €l ha provocado el autismo de
su hermano porque tuvo algin mal pensamiento sobre él o puede considerarse
responsable de la infelicidad que observa en sus padres.

También puede sentir una culpa excesiva por conductas que son absolutamente
normales en cualquier relacion de hermafomsno insultar en un momento dado) al

darse cuenta después de que su hermarcanmonsciente de lo que hizo para enfadarle,
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gue le cuesta ponerse en su lugar, o que tiene dificultades para calmarse y controlarse.
Asimismo, la culpabilidad puede surgir cuando toma conciencia de sentimientos
negativos (como la ira, la vergiienza, ® ¢@los) que experimenta hacia su hermano con
TEA (Iriarte e Ibarrola2010).

Una posible causa mas de los sentimientos de culpabilidad surge al comparar sus
habilidades con las de su hermano y percatarse de que él posee algunas de las que el
nifio con ausmo carece. La adquisicion de logros por parte del nifio sin autismo resalta
lo que el hermano no puede conseguir, por lo que pueden aparecen sentimientos de
culpa asociados a estas conquistas e intentos de autosabotaje para mitigarlos (Nufez y
Rodriguez, Q05).

Cuando el hermano sin discapacidad llega a la etapa de la adolescencia y la vida
adulta, la culpabilidad puede ser provocada por las necesidades evolutivas de
desprendimiento y alejamiento de lanfha (Nufiez y Rodriguez, 2005omo por
ejemplopasa mas tiempo fuera de casa con los amigos, tener pareja, 0 mudarse de

ciudad para estudiar una carrera y luchar por su futuro profesional.

Enfado

El enfado puede despertarse a raiz de los sentimientos wiciaj que hemos
comentado. Otrde las cuestines que mas hace enfadar a los hermanos tiene que ver la
incomprensioén y crueldad con que en ocasiones tratan las personas ajciaasla<sal

nifio con TEA Es muy duro para ellos lidiar con la gente que le mira, discrimina, le
insulta o se aprovechea cEl, y suelen adoptar el papel de defensor o protdaber.
sentimientos de enfado también suelen venir provocados por las agresiones que el
hermano con TEA dirige hacia él, que pueden verse aumentados al no poder defenderse
de su hermano como quizas larian ante un igualJn motivo afadido de enfado
podria ser lo condicionada que perciben que esta su vida familiar a causa del TEA de su

hermano.

Sentimientos de no ser querido: Los celos

Los hermanos, sobre todo cuando son pequefios, pueden pensa paerss quieren

mas a su hermano con discapacidad o incluso dudar de si son realmente queridos por
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ellos. Estos sentimientos aparecen en el nifio que aun no comprende el verdadero por
qué de la mayor cantidad de atencion y cuidados que recibe su herimamalispone

de una explicacion adecuada por parte de sus papas sobre cual es la justificacion de la
diferencia de atencion, el nifio puede interpretar que se debe al mayor afecto que sienten
hacia su hermano o sentir que él mismo no es lo suficientemesie para recibirlo.

Tras el nacimiento de un hermano, la aparicioén de los celos en el primogénito es
una reaccion normal y que puede tener cierta funcion evolutiva, en tanto que el nifio se
esfuerza por Arecuperar o0 | aelmdmentogyQueha que S ¢
posibilitado su supervivencia. Estos celos, universales dentro de la fratria, se avivan por
las demandas de atencidn que exigen las necesidades especiales del nifio con TEA a sus
padres (Lizasodiy Onieva 2010). Para Harris (20p@ino de los mayores peligros es
gue el nifio con TEA se convierta en el centro alrededor del cual gravita toda la vida
familiar.

Los hermanos pueden sentir celos del nifio con autismo por varios motivos, entre
ellos la mayor proteccién, atencion y privilegiasegpuede recibir de sus padres, la
percepcion de que a él suelen alabarsele con mayor frecuencia pequefios logros o la
ausenciade responsabilidades domésticas que tiene el nifio con EiEAalabras de

Lizasodin y Onieva (2010):

Los padres salen a favorldeermano con discapiaad, éste tiene mas privilegios y se
procura su bienestar por delante del resto (el mejor asiento, el mejor sitio en el coche);
suele ser ademas el principal sujeto de conversacion de los padres. Y asi, a los ojos de

los hermanos,suge por | o tanto |l a visi-n de A®I, si

Los comportamientos celosos de | os her manos

gue los padres deben detectar y tratar de consolar.

Tristeza

Uno de los motivosle tristezguede ser la fielicidad de los padres. Para los hermanos,
ver que sus padres son infelices a causa de la discapacidad delchesmaa fuente de
gran doloral interpretar que ellos mismag son motivo suficiente de felicidad (Nufiez
y Rodriguez, 2005). Esto les pudteyar a experimentar sentimientos muy dolorosos

relacionados con s@rse poco valorados e incluso insignificantes. En estudios como el
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de Benderix y Sivberg (2007), los hermanos empatizan con sus padres y a medida que
crecen, crece también su conciersmare la lucha que ha debido suponerles el cuidado
de su hermano.

El anhelo por disfrutar de ciertas cosas tipicas de las relaciones entre hermanos,
por no poder jugar con el hermanito que habian estado esperando y, en definitiva, por
no poder tener unalacion de hermanos como los demas puede darles mucha pena.

Ademas, la mayoria siente mucha lastima cuando empatizan con su hermano o
hermana al pensar en las cosas que no puede hacer o disfrutdo ynanho que
dependen y probablemente dependeranmieme los demas.

También puede entristecerles sentir que no tienen la atencién de los padres que
necesitan o percibirse sistematicamente discriminados por sus padres y otros seres
gueridos cuyo trato suele favorecer al hermano. En otras palabras, peeskegentan

tristes por verse frecuentemente fArel egados

Estrés, pesion y sobrecarga

En el estudio cualitativo de Benderix y Sivberg (2007) se pusieron de manifiesto las
responsabilidades que asumian los hermanos. Unos se redjraisabde proteger a

su hermano de hacer cosas peligrosas, otros asumian el montante de responsabilidad de
sus padres para regalarles un descanso.

En algunos casos, la presién surge a partir deutaegigencia del propio
hermano con desarrollo normal €sta relacionada con el deber de compensaciéon que
veremos despuédin otros, la presion proviene de las expectativas o exigencias de los
padres que pueden sobrevalordas capacidadesle su hijo sin discapacidadl
compararlas con lagel ninocon TEA. En este sentido, algunos hermanos de nifios con
discapacidad piensan que las expectativas de sus padres sobrepasaron lo que era
adecuado para sus capacidades autopercibidas, o que eran demasiado altas para su edad.

El nivel de exigencia de los padres soletehermano sin discapacidad en
relacion a lo que se espera de él se sitia dentro de un continuo en el que ambos
extremos, como con casi todo, resultan negativos. Uno de ellos ssimdaxigencigy
el otro lasobreproteccionAlgunos papas pueden intanmantener a su hijo al margen
de las situaciones complicadas y evitar exigirles cualquier responsabilidad en la

atencion del nifio con autismo. Otros, en cambio, pueden demandar elevadas dosis de
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ayuda a su hijo en la atencién y cuidado del herm&nod hermano se siente
sobrecegado por sus responsabilidadeendr4 menos tiempo para dedicar a su
desarrollo individual y puede verse obligado a renunciar a algunos de sus intereses

personales.

Impotencia e indefension

Los hermanos del nifio con TEA pueadgecer convencidos de que no se puede pegar a
ese hermano en particular ni tener sentimientos negativos hacia él (LizaSydigva

2010). Ante una disputa fraterna puede que suelan recibir la mirada de sus padres
regafédndoles solamente a ellos o pitiéles que se controlen, que tengan paciencia o
incluso que cedan. Cuando el nifio (o adolescente, o adulto) con TEA se pone agresivo,
su hermano puede ver que esta limitado a la hora de defenderse y que estaria mal

Apagarl e con | a miusaoras henmamas dificiimentecse @astéan.- n

Deber de compensacion

Los nifios poseen una capacidad especial a la hora de percibir el estado animico de sus
padres y la empatia que con ellos desarrollan puede impulsarle, en palabras de Nufiez y
Rodriguez20®), a Acumplir con | a misi-n heroica
dol or o. Nos encontrar2amos entonces con | a
brillante en cda cosa que hacepmo un nifioc mas maduro de lo que cabria esperarse

segun su edad, guno causa problemas y que evita comunicar sus preocupaciones y
emociones negativas a sus padiearael nifilo que siente que tiene que cumplir con las
expectativas que sus padres no pueden depositar sobre su hermano con TEA, este deber
autoimpuesto puedestimular su desarrollo pero tambipoede producirle ansiedad

(Lizasoainy Onieva 2010).
Verglienza
La verglenza es otra de las respuestas emocionales que usualmente expresan los

hermanos. Puede ser provocada por la actitud de los otros hacia sucheimeamana

(burl as, ma r g,iporan@aginarnque puedam gemsarn que él también tiene
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autismo o por los comportamientos inadecuados o extrafios que su hermano exhiba en
publico. No es raro que estos sentimientos de vergiienza e incomodidad paiedaal |l

niio con desarrollo normal a intentar mantener oculto a su hermano a los ojos de sus
amigos o restringir su vida soci&or otra parte, los hermanos pequefios también
pueden sentir verglienza de cuidar a su hermano mayor con discapacidad, g que a

alrededor ven que lo normal jgstamentdo contrario (Stoneman, 2005).

Soledad

A veces, el hermano puede sentirse aislado. Una de las circunstancias que provocan este
sentimiento esta relacionada con la sobreproteccion de la que habldbamos amtas y c
intencién de los padres de mantener al hermano al margen. @dinani Nufiez y
Rodriguez (2005)xisten hogares en los que la discapacidad queda instalada como un
secreto de familia.

También puede sentirse solo por el tiempo que sus padres no pleekiEarie
(aunque no dudamos de que a ellos les encantaria), por no haber sido acompafiados por
los suyos en momentos que para ellos eran importantes (como en actuaciones de fin de
Curso), por sentir que sus comparieros le discriminan o por no conocee guwgiva

en circunstancias similares y se acerque a saber cOmo seeaabmiente.

Frustracion

La frustracion es un sentimiento que suele estar presente en el nifio, adolescente o
adulto que tiene un hermano con TEA. Frustracion por no poder jugau dwrmanito,

por intentar comunicarse con €él y no entenderle o no conseguir hacerse entender, por no
poder hacer las cosas que hacen otras familias como ir de vacaciones o0 porgue sus

padres no tengan tiempo suficiente para dedicarselo a él.

Miedo

Las conductas auto o heterolesivas que suelen acompafnar al TEA hacen que los
hermanos vivan a menudo situaciones donde el peligro sea real. Imaginémonos por un

momento el miedo que se pasa al volverse objeto de la agresividad descontrolada de un
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hermano, o imginemos lo angustioso que tiene que ser ver que rompe cosas cuando se
enfada, o como se autolesiona golpeando su cabeza contra la pared. Imaginemos que ese

hermano ya no es un nifio, sino que pesa 80 kilos.

Incertidumbre y desconcierto

Tras recibir el dignéstico, el desconcierto es una sensacion que embarga a toda la
familia. Los hermanos no son menos. Los nifilos pequefios tienen una gran capacidad
para percibir incluso sutiles sefales de que algo ocurre, pero no saben a qué se debe
exactamente. Normalmenes imposible que su rutina no se vea modificada de alguna
manera, y no entienden por qué sus padres estan mas tristes, ocupados (y preocupados)
que antes.

La incertidumbre y el desconcierto también tienen su base en una falta de
informacion de lo que srelativo al autismo, y al nifio le puede desconcertar el
comportamiento del hermarigpor qué no habla?, ¢por qué no juepaxisten varias
barreras que para los padres dificultan la realizacion de esta tarea, como no creer que
sea necesario, no encomtel momento o lugar adecuados, considerar el autismo un
tema tabu, intentar proteger al hermano de lo dificil de la situacion, miedo a no saber
explicarl oé Tambi ®1 puede ocurrir que, aunc
hermano, no se han asegwade lo que éste ha comprendido o no actualicen la

informacion conforme se va haciendo mayor.

Preocupacion por el futuro

Cuando los hermanos crecen, sus temores empiezan a asociarse al futuro de su hermano
(si seréa feliz, si podra cuidarlo bien, si sceennt r ar 8 con gente que
muchos asumen desde que son bien pequefios que el dia de mafiana van a tener que
hacerse cargo de él. Estos hermanos pueden temer que esta responsabilidad limite sus
planes y opciones en la vida (como poder dedicarsepeopia familia o tener tiempo

para estudiar y trabajar). Ademasiele preocuparles mucho cémeaccionaran sus

futuras parejas cuando sepan lo que le ocurre a su hermano o la posibilidad de que sus

propios hijos vayan a heredar el TEA.
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Aqui finaliza elapartado dedicado a las emociones de los herm@nds.ultima parte,
dedicadaa las sugeencias sobre&edmo apoyarleshablaremos de la importancia de

atender a sus estados emocionales, legitimarlos e invitarles a compartirlos y expresarlos.

LOSHERMANGCS TAMBI £€N TI ENEN ANECESI
ESPECI ALESO

Aunque su esfuerzo esta costando, el ambito de la discapacidad ha empezado a
experimentar un cambio que puede resultar ciertamente beneficioso para todos. Estamos
ol vidando, con pasos poeegquetfiomi spreac qgue meess
interés centrado alrededor de las carencias y debilidades que tenia la familia para
sustituirlo por otro mas motivador que busca detectar sus necesidades y sus fortalezas.

A lo largo de este proyecto hemos insistido en lacéradencia de prestar
atencion a las necesidades de los hermanos, necesidades que desgraciadamente tienden
a pasar a un segundo plano como resultado de las mayusculas y urgentes demandas que
han de ser satisfechas para potenciar el desarrollo de lagpemsomEA. No hay duda
de que la situacién que viven los hermanos de personas con TEA es Unica, ek especia
Y las situaciones especialgsnen encima de la mesa necesidades especiales.

Las personas que han tenido la oportunidad de escuchar directameste a
hermanos, como por ejemplo Nufiez Y Rodriguez (2005) o Harris (260@n nos
habla especificamente sobre hermanos de personas connidsAransmiten qué es lo
gue necesitan en la actualidad o hubieran necesitado cuado eran mas jovenes.

Vamos axponer y justificar algunas de lascesidades especificas que exhiben
los hermanos de personas con autismo Yy los riesgos que conlleva su desdeaneion.
tltima parte del proyecteeremos qué pueden hacer tanto padres como profesionales
para conseguiratisfacerlasLas necesidades que son comunes a cualquier nifio, tenga
un hermano con TEA o no (como el establecimiento claro, coherente y consistente de
normas) no van a ser expuestas por razones de espacio, aunque eso no quiere decir que

en este caso dejale ser esenciales.
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Necesidad de estar informados

Los hermanos necesitan tener informacion veridica que les permita conocer y entender
la realidad para poder adaptarse de la mejor manera &/atlas estudios, como el
llevado a cabo por Pérez y Veradu(P008), dan cuenta de que muchos hermanos de
todas las edades no se sienten satisfechos con la informacién de la que disponen sobre
los TEA. Bagenholm y Gillberg (1991) pudieron comprobar que mas de la mitad de
los hermanos de nifios con TEA de su estu sabian explicar en qué consistia el
trastorno de su hermano. Muchos de los hermanos del estudio llevado a cabo por
Glasberg (2000) demostraban que su informacidn sobre el TEA o bien era escasa, o bien
era erronea. En apoyo a estos resultados, Lizagdanieva(2010) preguntaa nifios y

jovenes qué es lo que les pasa a sus hermanos con discapacidad y observa que en
general muestran un nivel de comprensién escaso y vago.

Como podemos apreciar, es bastante comun que el hermano no posea una
informacionadecuada sobre el TEA en términos tanto de calidad como de cantidad. Sin
embargo, los clinicos que trabajan con hermanos han podido comprobar que el acceso a
una informacién clara y veraz funciona como un amortiguador del impacto negativo de

un suceso éesante (Harris, 2000).

Comprension de la discapacidad

Los nifios pequefios aun no poseen el desarrollo cognitivo necesario para comprender
gué significa realmente la etiqueta que se aplica a su hermano (Trastorno del Espectro
Autista en nuestro caso), iplm que cuando tratan de describirle, la mayoria no hacen
referencias a su discapacidad (Lobato, 1992). Los hermanos tienden a describirlo en
términos de apariencia, personalidad, actividades, de la relacién que existe entre ellos y
de sus propias reaccies emocionales. Ademas, a menudo enfatizan que su hermano es
un nifio feliz y normal (Hodapp y Urbano, 2007).

Lobato (1992) opina que durante la primera infancia, en las descripciones que
hace elhermano sobre el nifio con discapacidedaparecen menciofiea lamisma
porque sus emociones hacia ellos todavia no se han visto afectadas por ella. La forma en
la que describen a sus hermanos no es diferente de la forma en que cualquier otro nifio

habla de su hermano sin discapacidad.
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Los nifilos pequeiios entiendegmMmundo de una forma empirica, es decir, a partir
de sus observaciones y experiencias inmediatas. Su capacidad de abstraccién todavia es
muy limitada, asi que entienden el trastorno de su hermano en base a una o dos de sus
dificultades funcionales, sin temer muchos detalles sobre los sintomas especificos
(Lobato, 1992)Har ri s (2000) nos alerta de que un
auti smoo puede darnos |l a falsa sensaci - -n
las palabras mucho antes de amrosu significado. Lo que ellos piensan que es el TEA
es fAuna mezcla de | o que se | es ha dicho,
Lobato (1992).

Se ha puesto de manifiesto que los hermanos de nifilos con TEA parecen adquirir
conceptos sobre suefinicién y etiologia a un ritmo méas lento de lo que predice la
literatura sobre la comprension infantil de la enfermedad (Glasberg, 2000). Esto no tiene
gue ver con que su capacidad para entenderlo sea menor que la de otros nifios, sino que
la naturaleza qopia del TEA es mucho mas abstracta, menos comuan, y en definitiva
mas dificil de entender que muchas enfermedades fisicas (Glasberg, 2000), incluso

también para los hermanos adultos (y dicho sea de paso, también para todos nosotros).

¢, Qué riesgos supote falta de informacion?

Nufez y Rodriguez (2005) comentan que cuando preguntan a los hermanos acerca de la
discapacidad de su hermano, en general, no saben qué responder, muestran errores en la
comprension de la discapacidad o responden con el nomhtegebstico pero sin ser
capaces de explicarloEstos son los riesgos que corremos si no informamos
debidamente a los hermanos:

1 Un hermano desinformado construye sus propias explicaciones para poder
entender aquello que por falta de informacion no conalgrelluchas veces, las
interpretaciones sobre una realidad que percibe pero que no entiende son
elaboradas por parte del nifio de una manera errénea o fantasiosa, pudiendo ser
esta explicacion autoonstruida por el nifio mucho més estresante que la verdad
(Lobato,1992). El pensamiento egocéntrico del nifio pequefio, si ademas esta
desinformado, puede hacerle creer que su comportamiento es la causa de la

discapacidad de su hermano.
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1 Un hermano desinformado atribuye una etiologia erronea al TH#a
interpret@ion muy comun entre los hermanos pequefios es la de pensar que el
autismo se produce por contagio. Esto es debido a que la experiencia cotidiana
les dice que muchas enfermedades se contagian y que hay que tener cuidado
para no contraerlas. Si no correganesta interpretacion, el nifio puede tener
mi edo de dApillar autismoo (Harri s, 200
hermano.

7 Un hermano desinformado puede fantasear con la curacion de su hermano con
TEA.

7 Un hermano desinformado puede tener dificultadés leora de responder las
preguntas o afrontar las reacciones de los iguales.

7 Un hermano desinformado alberga multitud de dudas, confusiones vy
preocupaciones que desembocan en sentimientos de incertidumbre, angustia,
culpa o miedo.

1 Un hermano desinformadpuede estar preocupado por su futuro y el de su
hermano y tendra dudas sobre la responsabilidad que tendra en su cuidado.

1 Un hermano desinformado se encuentra impotente o angustiado por no saber
como manejar las conductas agresivas de su hermano.

7 Un hermano desinformado puede atribuir las conductas probleméaticas
(agresividad, destructividad, rabietasé)

puede deteriorar la relacion entre ellos.

Necesidad de expresar sus emociones

El hermano del nifio con discapaaddaecibe usualmente mensajes de disimulo y
encubrimiento de las emociones (Nufiez y Rodriguez, 2005). Con la mejor intencion del

mundo, los adultos de su entorno suelen repetirle que tenga paciencia y no se enfade con

su hermano, que no esta bien que segiemce de él o que no tiene motivos para

sentirse celoso. Este silencio también puede ser autoprovocado por tratar de evitar a
toda costa molestar o preocupar todav?z2a m8§8s
Nnos encontramos con un gran numero edananos que sienten que no pueden hablar

con nadie sobre el TEA de su hermano o hermana y sobre Ipigpsen y sienten en

torno a do. Los hermanos que no tienen nadie con quien hablar sobre las dificultades a
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las que se enfrenta a raiz de la conviveeran la persona con autismo pueden ser mas
vulnerables a padecer problemas de ajuste como depresion (Gold, 1993).

Lejos de mitigar el sufrimiento que al hermano con desarrollo tipico le pueden
producir algunas emociones ( por ejemplo, el sentirse erfadesthdo su hermano con
autismo rompe uno de sus juguetes, culpable por haber pensado cosas feas de él,
avergonzado cuando presenta una rabieta en plena calle, o celoso si a €l sus padres no le
ayudan con sus deberes), la represion puede hacer que es&mesise enquisten en
el hermano que las soporta y terminen poniendo en peligro su salud (tanto fisica como
mental), asi como empeorando la calidad de la relacion con el hermano y, por ende, el
clima de todo el sistema familid! hermano que tiene @portunidad de compartir sus
sentimientos con una persona que los valida y que sabe escuchar estara en una mejor
posicion para poder comprenderlos, manejarlos y evitar que su comportamiento
dependa absolutamente de ellos. Que el hermano pueda exprgsarlleva dentro le
ayudard a aliviar la pesada carga que no dejaria de crecer si permiti€semos que imperara

el disimulo y el silencio.

Necesidad dendividualidad

Todos los nifios que tienen un hermano necesitan ser respetados en su individualidad,
pe quizas esta necesidad es mas apremiante cuando uno de los hermanos tiene una
discapacidad. Los hermanos necesitan poder tener su propio lugar tanto dentro como
fuera del hogar (por ejemplo en cuanto a sus aficiones, sus cualidades, su tiempo libre, o
swsrelaciones de amistad).

Los hermanos de nifios cOiEA (al igual que sus padres) necesitan encontrar un
equilibrio entre sus propias necesidades y las de su hermano. No es raro olvidarse de
satisfacer las necesidades personales teniendo en cuenta la&adesedictadas por el
TEA. Algunos sienten el deber de ser los guardianes eternos de sus hermanos y ponen
en segundo plano o directamente renuncian a sus inquietudes personales. Para ellos
puede resultar muy dificil comprender que tiene el derecho aidmandependiente de
la de su hermano (Harris, 2000).

Durante la adolescencia, la mayor capacidad para empatizar que habra
desarrollado el hermano puede suponer un peligro afladido para esta necesidad, ya que
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pensar en la ayuda o apoyo que necesitan susgppdede obstaculizar el proceso de
separacién natural de la familia a favor del grupo de iguales.

Si no cubrimos esta necesidad del hermano corremos el riesgo de que pueda
|l 1l egar a sentir que | o ¥Ynico que BAY®I | e

sufra mucho a raiz de estos problemas en su identidad.

Necesidad de interactuar y comunicarse con su hermano

No poder etender al hermano y tampoco conseguie él entienda lo que se le quiere
transmitires una de las mayores dificultades que esgm los hermano<n el caso de

gue la persona con TEA hable, su lenguaje tiende a ser enigmatico y contradictorio, sin
funcion negociadora del mundo social, sin reciprocidad y muchas veces limitado a
tareas cotidianas, las cosas que le interesan yimopess sencillas que satisfacen sus
propias necesidades (Martinez y Bilbao, 2008). En el caso de que no hable, a padres y
hermanos sélo les queda la opcion de tradatisignificado de cada una de sus
conductas.

Podemos imaginarnos lo frustrante quedigue resultar para el hermano de la
persona ComMEA no poder comunicarse con su hermatemer que resignarse a no
poder jugar a ciertas cosas juntos o incluso, en algunos casos, a que su hermano no
muestre interés por jugar con él en absolBtr. tanto,otra necesidad especial de los

hermanos es la de poder comunicarse e interactuar con su hermano.
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OBJETIVOS

1 Profundizar en el punto de vista de los hermanos y obtener informacion sobre
Sus percepciones, sentimientpgensamientos subjetivos acema tener un
hermano con autismo y sobre la relacion que mantienen con él.

Elicitar los aspectos tanto positivos como negativos de la experiencia.

Conocer las dificultades a las que se enfrentan y qué es lo que les ayuda a
enfrentarse a ellas.

1 Detectar las necesidades de estos hermanos.

= =4

METODO

Participantes

La muestradel presente estudio estd compuegtar 25 hermanos de personas
diagnosticados de TEA. Seslades estan comprdidas entre los 8 y los 31 afios con
unaeda media de 16,4fo0s(DT= 6.52 aflog. 7 de ellos se encuentran en el periodo de

la infancia (de 8 a 11 afios), 9 en la adolescencia (de 12 a 17) y otros 9 en la vida adulta
(de 18 a 31). El grupo esta formado por 10 chicos y 15 chicas. 11 son mayores que su
hermano con TEA y 14 somas jovenes. En Tabla 4 se presenta como quedd

conformada la muestra.

Tabla 4 Datos de la muestra

Caracteristicas de la muestra | n Caracteristicas de la muestra n
Mediade edad Orden de nacimientHermano sin
16, 4 afos TEA)
Desviacion tipica Hermano mayor 11
6.52 afios Hermano pequefio 14
Rangode edad Género del hermansin TEA
De 8 a 31 afos
Mujer 15
Edad y ¢apa del ciclo vital Hombre 10

8-11 afiogInfancia)
12-17 afiogAdolescecia)
18- 31afios (Vida adulia

Género de la persona con TEA

O O

Mujer 19
Hombre 6
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Procedimiento

Se procedidé al envio a varias asociaciones espafielasutismode una carta (ver
Anexo 3 en laquepediamos su colaboracion en la distribucién de otra cartaddi
directamente a los hermanos (Varexo 4), donde les invitAbamos a participar en el
estudio y donde se incluian los enlaces para acceder y responder a un cuestionario
online.

Si bienmi intencion primeraera entrevistame con los hermanos cara araa
surgieronalgunas limitacionescOmo una menor inclinaciéde algunas familias a
hacerlo de esa manera, dificultad en desptagaa aquellas ciudades donde habia
personas que quieren participar en el estudid?aya escuchala vivercia de los
hermarms con autismmos parecia importante llegar a cuantas mas personas mejor, y
por esotomamosla decisién de recoger la informacién a trasésun cuestionario en
line y tratar deeliminar asi algunas de las limitaciongwacticasque imponian las
entrevisas cara a cara.

Responder al cuestionario anénimamente y via online tiene la ventaja dge evitar
en mayor o menor medidgue las respuestas se vean afectadas por la deseabilidad
social y permitir a los participantes transmitir mas abiertamente temasuqdenp
resultar dificiles de expresar en las entrevistas cara a cara con una persona desconocida,
aungue soy consciente de que también entrafia ciertas desventdjastacones en la

Discusior).

Instrumento

Como medio para realizar esta exploraci@,cenfeccionaron dos cuestionarios (uno para
hermanos mayores de 12 afios y otro adaptado para los mas pequefios, ver Anexos 5y 6) que
tratan de recoger algunos de los puntos clave de la revision teérica que hemos realizado.

Este cuestionario esta congiito por preguntas abiertas en las que se solicita
informacién acerca del hecho de crecer con un hermano con autismo y acerca de la percepcién
gue el hermano tiene sobre él y sobre la relacion entre ambos. Ademas de las preguntas abiertas,
se incluyen algnas preguntas en las que se ofrecen varias alternativas de respuesta.

Tratamos de evitar caer en el error de obtener sélo resultados negativos por formular
preguntas que elicitan solamente vivencias negativas, por lo que las preguntas estan disefiadas

para obtener material de ambas caras de la experiencia.
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Analisis de los datos

Como el principal interés erabtener material sobre la vivencia subjetiva de los
hermanos, optamos por utilizar una metodologia cualitativa en el disefio de este
proyecto.

Las prguntas abiertas que realizamos a los hermanos posibilitan la expresion de
un mayor rango de pensamientos, preocupaciones y vivencias que dificilmente pueden
ser recogidos mediante instrumentos estandarizados y cuestionarios conformados por
preguntas cerras.En este sentido, me parecen muy acertadas las palabras de Mascha y
Boucher (2006p.20 al defender la conveniencia de la metodologia cualitativa de su
estudi o sobre | as percepciones subjetivas
procedimientos de elacion formales constrifien necesariamente el rango de
respuestas que el respondente puede dar, y generalmente no elicitan datos cualitativos
gue muestran el verdadero sabor de | a exper

Las respuestas de los hermanos fueron tratadasambedun analisis de
contenido. El material relevante fue seleccionado y codificadogasapgarlo dentro
de un sistema de categorias que construimos sobre los Aatagie no partiamos de
ningun sistema previo, la eleccién de las categorias esta afioidel prisma que nos
ofrece la revision de la literatura que hemos expuesto, ademas de que algunas de ellas
venian sefialadas por la formulacién de la pregunta a la que los hermanos contestaban.

Las categorias fueron modificandose con cada lectura duastabarcaran todas
las respuestapara finalmente quedaen siete En laTabla5 (pagina siguiente)se
muestran las categorias y subcategorias identificadas. Los extractesitesdede las
respuestas fuerorcodificados de nuevo pero esta vez segun dagegorias y
subcategorias que quedaron definidas.

Finalmente, se computd frecuencia de respuestas emitidas por los hermanos
dentro de cada categoria. En algunos casos la frecuencia de respuesta es mayor que 25,
ya que en ocasiones los hermanos emitéaras respuestas que pertenecian a la misma
categoria. En otros la frecuencia es menor a 25 debido a que los hermanos tenian la

libertad de dejar en blanco las preguntas a las que no les apeteciera contestar.
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Tabla5. Categorias y Subcategorias idecdiflas

Categorias

Subcategorias

1. La experiencia de tener
hermano con TEA

E R

Significado de la experiencia

Efectos positivos de la experiencia
Dificultades derivadas de la experienci
Emociones

El momento del diagnostico

2. Principales preocupacies para
los hermanos y lo mé

importante para ellos

Preocupaciones
Lo mas importante

3. Estrategias de afrontamiento

= —A

Estrategias de afrontamiento activas
Estrategias de atontamiento pasivas

4. Percepcion sobre ehermano

con TEA

EJE

Descripcién del ermano

Dificultades y logros de su hermano
Sentimientos deadmracién, amor y
aceptacion hacia el hermano

Empatia hacia el hermano

5. Larelacion entre hermanos

E g

Satisfaccion con la relacion
Cambios percibidos en la relacion
Actividades compartidas

Rdes en la relacion

6. Informacion sobre los TEA

E

Fuentes de informacion
Satisfaccion con la informacion
Comprensién del autismo
Informacion que les gustaria tener

7. Mensajes de los hermanos

E |

Mitos del autismo
Peticiones para los profesionales
Mensags para padres y hermanos




RESULTADOS

Dentro de cada subcategoria, las respuestas de los hermanos seran presentadas en orden

de mayor a menor frecuencia de aparicion.

Categoria 1
LA EXPERIENCIA DE TENER UN HERMANO CON TEA

Significado de la experiencia

El significado que los hermanos otorgan a la experiencia de tener un hermano con TEA
varia de unos a otros. Casi la mitad de los participantes que respondieron al cuestionario
expresan comentarios referidos a la normalidad de la experiencia de tememand

con autismocuando se les pregunta qué significa para ellabe sefialar que los
comentarios normalizadores soélo fueron expresados por hermanos adolescentes y

adultos.

ifiLas cosas siempre han sido as? p amaaa seai |, l o n

autistao.

Algunos combinan esta normalizacion de la experiencia con el matiz distinto que
suponen las necesidadespeciales del hermano con TEA, valgan de ejemplos las

siguients citas:

ASignifica tener wun her madmue haygue auidargugagcokd de ot 1
ayudarle, y sobre todo, quererle y aceptarle como es. A penas nos llevamos 2 afios, por que lo

gue, desde que mi memoria alcanza, siempre lo he recordado como es y para mi eso ha sido y

es lo normal. Obviamente poreesspecial rasgo que le define, tenemos que sumarle a todo lo

gue he mencionado un poco m8s de paciencia, 0

fi ¥ le trato con naturalidad, desde pequefio es cesicon sus virtudes y defectoardPmi es
normal y leentiendo bien, no significa nada especial que tenga el problema que tiene, excepto

gue una persona con problemas a veces necesita cuidados especiales
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iMe parece normal y |l e quiero y | e trato como

Aqui vemos como umhermana adulta encuentgue todos los hermanos tienen
necesidades diferentes, no solo la persona con autismo. Nos transmite que precisamente,

ser diferente, es lo que Bsrmal

ifQue mi her mana sea autista si gnlaffamdaasongue s us
distintas a las mias y a las de mi hermano, que a su vez son distineagl&gr Por tanto es

una mas con una diferencia md® .

Un menor numero de hermanbace mas énfasis en MHiferente que egener un

hermano con autismo

=1

Que teolrneon de casa es total mente diferente a un

AEs diferente. Soy |l a Ynica de mi cl ase que tie

Dentro de los hermanos que nombran algunas diferencias, hay algunos para los que el
significado de la expeneia viene dado por las exigencias derivadas de las necesidades

especiales de la persona con TEA y/o la responsabilidad de cuidarle que esto supone.

APara mi tener un hermano con autismo signific
como son los deeres escolares es decir de su dia a dia. Ademas de explicar de distinta manera
ciertas actividades que se realizan a lo largo del dia o de acontecimientos préximos para que

|l os sepa de antemano y sepa reaccionaro.
fiQue requiere de mas atencion que lo dsipero tratdndolo como si fuera uno mas

fiSignifica una responsabilidad de por vida

fiSignifica algo desconocido, preguntarme muchas cosas, temer por lo que le pueda llegar a

pasar, significa una responsabilidad muy grande, pero no deja de ser omameral que

quieres y le das carifio
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La siguiente hermana adultademas de referirse a la responsabilidad que conlleva, ve

la experiencia comana oportunidad de enriquecimiento personal.

ASignifica tener mucha r es plaopatanadldé cleeedanten mu |l t i
di ferentes situaciones que no son f8cileso.

Por Yl t i mo, dos de | os ni fos definen |l a viyv

Efectos positivos de la experiencia

Cuando les preguntamos qué les ha aportado el hecho deremermano con autismo,
la gran mayoria de los hermanos afirman haberse visto beneficiados en algun sentido de
la experiencialLas ganancias que con mas frecuencia indican los participantes tienen
que ver con el enriquecimiento personal, el aprendizejéedciones de vida o la
adquisiciéon de habilidades que creen que no poseerian de no haber tenido un hermano
con esta condicion. Todos los hermanos adultos y todos los adolescentes menos uno
encuentran algun beneficio de este tipo. Sin embargo, ningulos aéfios menciona
ningun aprendizaje percibido como resultado de la experiencia, quizas porque su edad
aun les impide establecer relaciones de ese calibre, aunque si hacen referencia a efectos
positivos de otro tipo.

Dentro de los efectos positivos retatados con el enriquecimiento personal o el
desarrollo de valores y habilidades, el valor gpareceeconocido con mas frecuencia

es el de la solidaridad y la mayor sensibilidad hacia las personas con dificultades.

AAhora entiendo degqueenterina édia en caestdp decla gente con

probl emas. 0

=1

A mi me ha hecho m8s sensible en todo | o que 1

=1

Te hace ser m8s solidario y comprender a otr as

Mas de la mitad de $ohermanos adolescentes y adultos nom&wafidades tales como
la paciencia, la madurez y la responsabilidad y aproximadamente la mitad de ellos
expresan que tener un hermano con TEA les hace disfrutar mas de la vida al haber

aprendido a valorar las pedji#s cosas y a relativizar los problemas.
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ACreo que ha hecho que no me i mportaran cosas
mucha importancia. Sobre todo en la adolescencia, yo siempre pensaba gquergaban

problemas porque laverdad no tenian ningenAl pensar siempre en él, sus necesidades,

cuando tienes que ir a algun sitio no habitual, cémo reaccionara... eso hace que no te

preocupen | as pequefas tonter2aso.

i He tenido muchos moment os di f2cil es en mi
enfermeddes que afectan a mi familia, mi madre de muy joven tuvo cancer de mama que
super6 pero hace unos afos le volvié a aparecer esta enfermedad en los huesos y me da mucho
miedo que le llegue a pasar algo. Creo sinceramente que esa experiencia y la deanoherm

me ha ayudado a ver que los momentos dificiles no son nada comparado con esas enfermedades,
que cualquier problema que tenga no es nada comparado con estas dos cosas. Me ha hecho ver

que es un problema importante y asi ver que los demas problemas tam gpave®

Que aunque |l a vida no sea perfecta, hay que aj

=1

ACreo que he aprendido de ®I a sonrez2r m8s, po
yO a veces me pongo un poco borde y seguramente mi cara me acompaitasdataniro y a

veces, gracias a el, intento mejorar mi gasto

A estos aprendizajes le sigue en frecuencia el aumento de la capacidad de empatizar con

los demas.

AfTengo m8s ganas de ponerme en su |l ugar, de en

mas empat2a gracias a que he tenido que ayudar

Otra de las ganancias percibidas que nombran algunos hermanos se relaciona con el
mayor grado de conocimiento sobre la discapacidad que poseen gracias a estar en

contato con ella.

=13

Gracias a ello conozco el lenguaje de signoso.

=13

Supongo gue tu experiencia personal te aport a
con otro tipo de discapacidad o dificultad. Tienes acceso y conocimiento de una parte de la

sociedadque probabl emente otras personas desconocen
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i Me ha positifvamentedarque mi hermano y los nifios con autismo son un mundo que

me encant - descubriro.

Otros aprendizajes realmente valiosos que también han sidoficdelos por los
hermanos (aunque con menor frecuencia) son la valoracion de las propias capacidades
al compararlas con las de su hermano, el esfuerzo por tener en cuenta distintos puntos
de vista sobre una misma situacion, la habilidad de expresar umalédéistintas
maneras, persistir y luchar a pesar de las dificultades, saber cuando pedir el apoyo de

sus seres queridos e intentar ser amable con los demas, optimista y alegre.

Las siguientes citas recogen testimonios de hermanos que reconocen habéfoad

varios de los distintos tipos de aprendizajes que hemos comentado:

ACreo que me ha hecho m8s responsable, me ha h

al ver que mi her mana tiene muy pocas, por | o t

AEl hecho de que mi hermano tenga una discapacidad me ha hecho (y sigue en aumento)
madurar antes, hacerme mas amable y solidario, darme mas paciencia para otras situaciones
ajenas a él... Estoy seguro de que si mi hermano no hubiese tenido TEA, yo tensaegre,

maduro o paciente como me dicen que soy. o0

iMe ha aportado una maduraci-n y comprensi -n
aprovechando el defecto de mi hermano para comprender mejor a la gente que me rodea y
poder entenderme mejor con alldncluido mis hermanos. Como ya dije antes, cualidades de

mi hermano han logrado que me sienta muy afortunado de poder aprender a madurar y ser mas

Y

paciente con todos. 0

AA no tirar | a toalla en situacioneaeodonf 2 cil es
alguien, a no perder la esperanza o a luchar para que yo consiga, al igual que el, pasarlo bien

juntos. 0

ACreo que me ha ensefado |l as injusticias del m
buscar informacién sobre enfermedades reladit@sa creo que me ha aportado en algun
momento tristeza, preguntarme mucho el por qué de ciertas cosas, me ha hecho ver que es un

problema importante y asi ver que los demas problemas no son tan graves. Y yo creo que me ha
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influido mucho a nivel de pensamie, de maduracion, de ver como funciona el mundo, de

hacerme m8s responsable, pensar m8s en el futur

Los hermanos también encuentran otros efectos positivos distintos al aprendizaje de
valores y habilidades. Aqui es donde aparecen las respuestas mads del estudio

dentro de esta categoria. Dos nifios piensan que lo mejor de tener un hermano con
autismo es fdApoder ayudarle y ensefarle a |
alegria que todos sienten cuando observan sus avances. Varios dadipaipias mas

jovenes del estudio hacen referencia cuando hablan sobre como es tener un hermano
conautismoac ual i dades que sus hermanos poseen 7

piensan que de otra manera no tendrian), como la nobleza, la tranquilidiatklidiad.

ATambi ®n hay cosas buenas, por ejempl o mi herr

seguramente que en un hermano nor mal no serzza i

=1

aClaro que tener un hermano con anossuetemo t i ene

di scutir, pero mi hermano y yo no discutimos ni

Uno de los nifios cree que la parte positiva de la experiencia es ser apoyado por los

demas:

fiBastante estresante pero tambi®n tiemem SUS CO:¢
gente la cual te puede ayudar para que no te sientas avergonzado por tener un hermano

autista. o

Por ultimo, uno de los adultos cree que la relacién que mantiene con sus padres es mejor
debido a que su hermano tuviera autismo, y dos de ellos consigerdm bueno de la

experiencia es que les ha influido en la eleccion de su carrera.

Dificultades derivadas de tenem hermano con TEA

Problemas de comportamiento

La dificultad que con mas frecuencia expresan los hermanos se refiere a los problemas

deconducta que suelen aparecer asociados al trastorno. El 48% de los hermanos alude a
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estos problemas como la parte mas dificil de manejar, pero cabe resaltar que ese
porcentaje estd formado solamente por hermanos que se encuentran en las etapas de la
infanda y la adolescencia. Que ninguno de los adultos mencionara estos problemas
como lo mas dificil de la experiencia sugiere que, aunque probablemente también tienen
que lidiar con ellos, es posible que cuenten con estrategias mas eficaces para hacerles
frente (como comprender que son una manifestacion mas del autismo en lugar de
atribuirles intencionalidad), lo que puede reducir el estrés que les genera.

Dentro de estos problemas de conducta, 5 de los 7 nifios piensan que la peor
parte tiene que ver con lasmductas agresivas que su hermano dirige hacia ellos o
hacia sus padres. Por otro lado, las rabietas o berrinches que a veces manifiesta el
hermano son valoradas como una de las partes mas duras de la experiencia para 4
hermanos adolescentes, siguiéndotas frecuencia las conductas destructivas que
nombran 3 de ellos como romper juguetes o sus deleregalabras de un hermano

adolescente ilustran con viveza la angustia que les produce este tipo de conductas:

fQue se enfade en esaesloquepaan lbw. Aimo esfametprogenitorp

la mas minima chorrada, aunque sea que la lavadora halla terminado, es razén suficiente para
empezar a golpear los cuadros, tirar las revistas y dar portazos con tal fuerza que incluso ha
abollado la paed de mi habitacion y roto la suya. Estas rabietas son cada vez peor, porque el
tio es cada vez mas grande y fuerte y cuesta mucho esfuerzo fisico y psicolégico agarrarle y
llevarle castigado al bafio o a su habitacibtadie se puede imaginar la torturae supone ver

y aguantar a un hombre de 20 afios abriendo la puerta del recibidor, estampando las llaves
contra el suelo, rompiendo cuadros o dando golpes en la pared por el simple hecho de que ha

o2do pasar al cami -n de | a basura.o

Otros hermanos tambiéne fal an el A mal comportamientoo

complicado pero no concretan a qué conductas especificas se refieren.

Reaccioén de los demas

Después de los problemas de conducta, la dificultad que mas reiteran los hermanos (9

de ellos) reside era$ actitudes y reacciones ante el hermano con autismo que exhiben

las personas ajenas a la familia.
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fiCuando era mas pequefa alguna vez recuerdo que algunos nifilos me decian cosas, aungque
tampoco le daba importancia, pero esto en el pueblo, porque missdeda ciudad en la que
vivia venian a mi casa y ya desde nifios lo veian una cosa normal, pero creo que esto ya es otro

tema (ahora que vivo en un pueblo, creo que son algo cerrados).

fiPara mi es muy dificil ver como la sociedad de hoy en dia no adelptado a estos nifios y
les ponen muchas trabas para realizar muchas actividades, los nifios de hoy en dia son muy

cruel es. 0

ALo m8s dif2cil era que nos mirasen cuando est !

Cuatroparticipantes consideran que una de las cosasequdl@van es que la gente se

burle de su hermano:

iNo me gusta que se r2an de mi hermanoo.

ACuando sus compaferos m8s de una vez se han |
reaccionado. Las cosas que me preocupaban era que no se metieran comanden la

escuel a. o

AAl gunas veces era complicado porque se met2an

Un adulto recuerda que cuando era pequefio le parecia muy complicado hablar a los
dem8s de su hermana debi da aegpeckta gerise O
y que ademas no sabia como explicarse. Otro adulto expresa quediiciddurante

su infancia era sentir que los otros nifios tenian miedo de su hermana.

ALo m8s dif2cil era cuando ot rrguelenipelfzcabaos e asus
no sabian qué le pasaba. Solia defender a mi hermana, e intentaba que se portase bien con ellos

para que entendieran que no debzan tener miedo.

Dificultades para comunicarse con el hermano

Los déficits en la comunicacidon comprersiy expresiva que presentan las personas

con autismo aparecen como la tercera dificultad que mas frecuentemente sacan a relucir
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los participantes @l este estudio. Concretamente, shetamanos ofrecen estaspuesta
(dos adultos, tres adolescentes yniéi®s). Para uno de los adultos, la mayor dificultad

reside en los déficits en la comprension del hermano:

ALo m8&8s dif2cil para mi es cuando |l e est8s exp

entenderlo por mas que se lo expliques, por no menciarspilepsiao

Las respuestas del resto de participantes que se incluyen dentro de esta categoria se
refieren a las alteraciones en la expresion de su hermano (y los consecuentes problemas
para poder responder a lo que necesita, quiere o siente). Algjemplos son los

siguientes:

AfiYa no es el auti smo, l a casi i mposi bilidad de

cuando le pasa algo malo ya que ella no sabe exprasarse

AEntender qu® siente y en Nopodséhcemasrdwe® 6nos qui

ALo m8s difz2cil €es pensar que nunca voy a pode
no sé cémo se siente, no sé si lo agobio, me da rabia no saber qué regalarle (por ejemplo para

su cumpleafos, aungue sea una tonter2za).o

Al hilo de los dficits en la comunicacion y por tanto en la interaccién social (ya que

como vimos en el primer capitulo, en el DSMse defiende que son dominios
intrinsicamente relacionados) varios hermanos expresan que lo peor de tener un
hermano con autismo estribpalera i mposi bi |l i dad de compartir

her manoso con ®I

Sufrimiento de los padres y del hermano

Algunos de los hermanos adultos manifiestan que lo mas dificil de todo es ver como sus
padres sufren por el hijo que tiene TEA. Otros ndatiuen destacar que lo que mas les
duele es notar infeliz, triste 0o angustiado a su hermano. En un ejercicio de empatia,

algunos participantes comentan que una de las cosas mas duras es pensar como debe
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sentirse su her mano an tré#eval gor si mgmo ana bidal i d ad

normal 06 y depender para casi todo de | a ayu

Sentimientos de impotencia

Varios hermanos resaltan que una de las cuestiones mas complicadas es lidiar con los
propios sentimientos de impotencia que experimegrarelacion a saber de qué manera
ayudar a su hermano a progresar, cdmo relacionarse con él, como manejar su

comportamiento o, en definitiva, como actuar para ir en beneficio de su felicidad.

Tener autocontrol

En cualquier familia, es habitual que losrtmanos pierdan los papeles en respuesta al
comportamiento del otro. En las familias en las que uno de los hijos tiene autismo,
algunos de sus comportamientdrafios goerturbadoreproducen en el resto de los

miembros grandes dosis de estrés y desgémtie. A veces, los hermanos sienten que

es una tarea demasiado ardydoernar sus emociones y mantener la cabeza fria para
poder pensar gque su hermano no fAmol est a, p
asi evitar que el enfado (que es entendibleeyperimenten) les lleve a reaccionar de

una forma por la que poco mas tarde se arrepentikiganos de los hermanos que ven

|l a tarea de ficontrolarse a s?2 mi smoso cor

manifiestan pensamientos como los siguientes:

fiLo dificil es controlarte cuando él chilla o cuando él te pregunta que cuando va a venir una
presentadora de televisién que siempre sale en un programa y por alguna razén no sale ese dia
o simplemente se ha jubilado. No sabes qué decir o qué hacer. Ernesase te olvida que es

una persona con dificultades. 0

A Es dodnfadansd conheuando "molesta” haciendo sus ruiditos, sus manias, etc. A veces
estoy estudiando, algo agobiada, y no puedo evitar gritarle para que se calle... eso me cuesta

BN

contol ar | oo.



Atencion diferencial

A priori, la intuicion podria llevarnos a intentar predecir que una de las respuestas mas
frecuentes ante la pregunta sobre qué es o ha sido lo més dificil pdrarheanos
estaria relacionada con la mayor atencion y cuislgzhternos que recibe el hijo con

TEA. Sin embargo, solo uno de los adultos ofrece esta respuesta cuando hace memoria

sobre lo mas duro durante la infancia:

iLo m8s dif2cil para m2 era cuando 2bamos al
s6lo poda dedicarse a él y yo estaba sdla.manejaba bastante mal porque necesitaba que mi
madre me prestara atenci-n aunque sabza que
haciendo, en cuerpo y alma a mi hermano. En cambio mi padre era el que méprpstiieme

atenci -n. o

Emociones que desencadenan las situaciones relacionadas con su

hermano

En algunas ocasiones, es posible detectar el tono emocional que subyace a las palabras
de los hermanos a medida que analizamos sus respuestas al cuestioratras, Eas
emociones aparecen expresadas explicitamente, ya sea porque es el hermano mismo el
que las identifica y define, ya sea porque vienen elicitadas por la formulaciéon de la
pregunta (por ejemplo: ¢ qué te pone contento?).

Empecemos hablando sobrerddia y el enfado. Las situaciones que segun los
hermanosde nuestro estudionas comunmente suelen despertar esta emocion son
aquellas en las que la persona con TEA lleva a cabo algun comportamiento inadecuado.
En una de las preguntas pedimos que los hesmeompartan con nosotros un recuerdo
especifico de las situaciones vividas con su hermano que despertaron su enfado. He aqui

los recuerdos de algunos de los nifios:

AHoy mi s mo. LIl oraba por |l a call e, haciendo mu

tirarse al suel o. . . 0

fiPues s2, cuando me peg-, que fue hace unos t

no

c

e



11¢

ACuando Il ora por | a calle me pongo mMuy nervio
pero s® que eso estar2za mal . 0
Af@ando se r2e de mi me enfado. 0

Algunos recuerdos de los hermanos adolescentes:

AQui z8s cuando me quitaba alguna mufeca, 0O me

por el medi o como si no hubiera nada y me | o de

AMe enfad- que ®I se e mrdqgaaeatabaviecodn.endoi t ®&. arr egl ¢

fiEstaba haciendo deberes. Me arranc- | a hoja vy

Mas intensa debe ser todavia la angustia si pensamos que los hermanos pueden sentirse
con menos fiderecho de enfadarseo uggue otr os
en términos conductuales puede ayudarles pensar en la falta de maldad de la persona

con TEA. La rica descripcion del siguiente recuerdo de uno de los hermanos
adolescentes nos habla de lo dificil que es soportar algunas conductas que a veces
emiten bs personas con TEA.evhos ademas la capacidad del hermano para perdonar,

olvidar y disfrutar juntos del mismo objeto que protagonizé la dolorosa situacion de

enfado.

AFue cuando ten2a 8 afos. Mi s t Tumpleafioe ()t r aj er o
Desde que lwi en un catalogo de juguetes deseé tenerlo. Estaba extremadamente contento (y
alocado) y lo monté en alalobn mientras mis padres, tigsabuelos terminaban de comer.
Mientras jugaba, aparecié mi hermano que, como no le gustaba el ruicooter eléctrico de

la locomotora, fue directamente a darle una patada, rompiendo el dltimo vagén y abollandolo.
La rabia y el cabreo que tuve me durd varios dias, hasta que al final me reconcilié con mi
hermano. Actualmente, el tren de juguete esta @rpaeblo, encima de un estante. Hace un
tiempo arreglé la abolladura y lo coloque junto a otros trenes encima de mi cama. Mi hermano
ha superado el miedo a su sonido y ahora, de vez en cuando, lo bajamos, lo0 montamos y
jugamos juntos viendo ot corre porda habitacion con su faro y su singular franja roja sobre

la chapa pulidaDesde aquel incidente, nada. MBien es una anécdota. Eso si, hemos pasado

de enfadarnos a montar el Talgo a pasar horas |



Por ultimo, recogemos el recuerdo de emiano adulto.

ifiMe enfad® mucho cuando una vez mi her mano me
enfadé porque era muy tarde y habia dibujado sobre todos mis deberes. Me iba a tener que
acostar a las tantas para pasarlos a limpfd final mi padre le madé una nota al profesor con

|l o ocurrido, pero a m2 me daba mucha vergg¢enza.

Las situaciones en las que la conducta del hermano con autismo es la fuenfaelde
son seguidas en frecuencia de aquellas en las que es el comportamiento de las personas
externas a la familia lo que provoca el enfado de los hermanos, en especial los
comentarios jocosos, las actitudes crueles y las burlas, las muestras de ignorancia, los
cuchicheos y las miradas de curiosidad.

La tristezaes una emocion que también acompafidthamente a la vivencia
de tener un hermano con TEA y que se ha podido identificar en muchos de los
cuestionarios. Una de las primeras veces que hace su aparicién este sentimiento en
relacion al hermano es tras el recibimiento del diagndstico. Los gsotjue se
observan en las respuestas y que hacen que los hermanos se sientan tristes son varios:
los retrocesos del hermansus dificultades para relacionarse y comunicarse, las
conductas agresivas, destructivas y desobedidatpsrcepcion de su sufriemto y el
de sus padres, las burlas y comentarios ofensivos de los demas, echar en falta aquello
gue comparten otros hermanos y lamentarse por las cosas que el hermano con autismo
no podréhacero disfrutar

Otro de los sentimientos que aparece con biesfaecuencia es lempotencia
Muchos hermanos se sienten impotentes porque no saben cOmo reaccionar en algunas
situacionesdesencadenadas por el comportamiento inadecuado del hermano, como
ayudarle para que avance, como facilitar que pueda ser felilheo gue nada pueden
hacer para fAcurarl oo. A otros, |l o que | es
saber qué hacer o decir para enfrentarse con éxito a las reacciones negativas de los
demas y poder proteger y defender a su hermano.

El enfado, & impotencia y la tristeza son las emociones que con mas frecuencia
se han detectado en los cuestionarios. Sin embargo, no son las Ahjrams
hermanos también hacen alusién a situaciones que les hicieron sentirs@ezatogo
por algun aspecto del c@ortamientode su hermandJnos experimentarvergiienza

debido a que tener un hermano con autismo no es algo demasiado comun, y se sienten
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diferentes a los demas.dros lo que se la produsen las reacciones ajenas que desata

el comportamiento del herman

ARA veces me |l egaba a avergonzar cuando iba <co

gente |l a miraba raro por hacer gestos extra€fos

El miedoy la angustia también estan pressmrte algunos momentos de la experiencia

de los hermanos. A lo que mas refieren tener miedo es al futuro que les espera a sus
hermanos con TEA. También sienten temor a que a sus padres les pase algo y ellos no
sepan cdmo hacerse cargo de las necesidades que presenta su hermano. Por otro lado,
otros hermanos dicen sentir miedo cuando su hermano pierde el control y se muestra
agresivo,pudiendohacer dafio a los demas o incluso a si miskr.este sentido,

algunos informan asustarse mucho cuando su hermano se pone violento sin que sus
padres esténathinte para protegerle.

Los hermanos pueden sentiselososdel cuidado y la atencion que recibe la
persona con autismo de sus padres. Es importante sefialar que los adultos que
mencionan esta emocion lo hacen cuando recuerdan cédmo se sentian durf@nteida in
cuando todavia no eran capaces de entender la justificacion por la cual sus papas les

trataban de manera distinta.

AfDe pequefYo era regular porque veza que | e pre

€S0 nNo me gustaba. o

AYo per ci patires estaban voloades en él y yo me sentia algo desplazada. Hasta tal

punto de sentir celos. 0

El autismo es un trastorno dificil de comprender, lo que se hace eco en las emociones de
los hermanos de quienes lo padecen. Algunos hermanos experimentatesnota
sensaciones dacomprensioére incertidumbre al resultarles complicado entender lo que
en realidad le pasa al hermano. Estos sentimientos aparecen sobre todo al recibir el
diagnéstico, al lidiar a diario con sus dificultades en la comunicacion ynahpen
cémo evolucionara y podra ayudarlo en el futuro.

Pero también hay cabida para emociones positivas comledda Aunque la

hayamos dejado para el final, en este caso no significa que sea la emocion que menos
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frecuentemente experimentan los herag&nMuchos dicen sentirse tremendamente
felices al observar los avances y progresos de su hermano en &reas como la
comunicacion y las habilidades de autoayuda. También se sienten muy contentos cada
vez que reciben muestras de carifio de su hermano y gqudespositivamente a sus
intentos de interactuar con él. A otros les causa mucha alegria vivir situaciones en las
que normalmente su hermano mostraria algin comportamiento inadecuado pero
consigue evitarlo o las ocasiones en las que cumple las norndisaziones sin mayor
dificultad. Por ultimo, sienten que otro motivo de felicidad es contar con el apoyo de los
demas a la hora de adaptarse a lo que supone la convivencia con el helmaamda

de 9 afios tiene claro qué es lo que a ella le hace seatilsenteien:

\

iSoy feliz cuando |l a veo feliz.o
El momento del diagndstico

Cuando, a veces después de muchas idas y venidas de un profesional a otro, los
hermanos son diagnosticados de TEA, el sistema familiar esta obligado a realizar
cambios para agptarse a sus necesidades especiales. Durante este @apoesh
aparicion reacciones cognitivas y emocionales tales como la trisledesconcierto y
la confusion

Estas palabras pertenecen a algunesnanos que pueden recordard#icil
momentoen el que la familia recibe la noticia del diagnéstico e ilustran los cambios y

reacciones iniciales que se dieron dentro de sus familias.

=1

No entend?2a por qu® mi her mano ten2a que ser ¢

=1

Bueno, | a famil i a m@adreapciomanporque nuoca @souchanaob Balblanos c o

de este tipo de trastorno y no sab2amos como a\)

AfRecuerdo a mi madre |l orando y a todos muy tri

AEn casa cambi - todo. Mi s padres ests8n pl ename

habi endo renunciado a salir a l cine o con | os a
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ACuando me entere yo era muy pequefa, tendr?2a
me lo intentaron explicar me dijeron que no iria al mismo cole que yo, sino a uno Espeeia

no era como ls otros nifios, que necesitaba mas atenciones. Yo en esos momentos no tenia
capacidad para comprender lo importante que era lo que me habian dicho. Pero supongo que
sabia que algo iba mal porque veia a mis padres muy tristes. Y se me hacia raro que mi
hermano de repente hubiera dejado de hablar porque sartecia papa, mam4, tata de

repente dejo de hacerlo. Hasta que no me hice mas mayor no comprendi ese sighd&ado.

cosas en casa Yo las noté igual, porque mi hermano solo tenia tres afiitos y legorestebha

atencion, pero es lo normal para un nifio de esa edad. Hasta que no se hizo mas mayor no

empezaron a cambiar. o

ACuando me di cuenta de que era un discapacita
mucho y, especialmente tendria mas paciencia éoque con nadieAl principio asustada,

triste ydesanimada, hasta que le dije el problema a mi madre y me di cuenta de lo especial que

era tener un hermano asi. Cambiaron varias cosas, yo tenia que ayudar a mi madre con mi

hermanoenvezdepasarmasttro con | os deberes. 0
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Categoria 2
PREOCUPACIONES DE LOS HERMANOS Y LO MAS
IMPORTANTE PARA ELLOS

Preocupaciones

La mayoria de los participantes del estudio (todos los adultos y cuatro adolescentes)

declara que su mayor preocupacion tiene que ver datueb de su hermano.

=13

El futuro de mi her mano cuando mis padres no

sino por c-mo reaccionar8 ® cuando desaparezcs:

=

O
c
™
c
S

d2a no estemos sus seres queridos y se

Algunosde los hermar®preocupados por el futuemfatizanlos aspectos practicos que
conllevaria a u mi r su cuidado (tiempo, recur sos,

observar en los siguientes ejemplos:

ALo que m8&s me preocupa es | o quremipmayaes.8 cuand
Nos llevamos s6lo 2 afios y no sé si yo estaré preparada para cuidarlo, como sera de mayor, si
seguiran existiendo ayudas, si tendré dinero para llevarlo a buenos sitios y que no esté parado

en casa. o0

AiMe preocupa que esealanespdnsaltleude ouidarle, abmad \wy a poder
lograrlo, cémo voy a poder trabajar y a la vez ocuparme de él. No sé si seré capaz de cuidarlo
lo mejor posible y me da miedo no tener todo el tiempo que necesita. Me da miedo que le pase
algo a alguno de rsipadres y tenga que dejar la carrera para poder ayudar en casa, porque en

estos tiempos de crisis necesito tener |l a carr e

Otros hermanos expresan que lo Unico que le preocupa es la felicidad de su hermano:

fi Rspecto a mi hermano solo quiero que sea feliz y mas o menos confio en tenerlo bien

encami nadoo
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AQue no sea feliz en el futuro y que se pierd

podr ® hacer. o

Y

Su felicidad, que no se sienta nunca sol a. o

=1

=1

Quedausguperar | os cursos sin complicaciones y

Varios de los hermanos aparecen preocupados por la reaccién que tendran las personas

significativas para ellos:

A Mi novi o ahora | o c¢onocprincipios me dreboeipalzarcommuy bi e
pudiera reaccionar, pues no es lo mismo para una persona que esta acostumbrada que para
una persona que no lo ha visto en la vida. Al principio si le llamo la atencién, pero ahora lo

guiere un montén. Laverdadesqueeymudi ver ti do. o

AC- mo va a ser mi vida si me caso Yy tengo hijo

pequefitos |l o que | e pasa a su t2z2o.o

A otros les preocupla dependencia de su hermano:

=13

Que nunca va a ser independiente. 0

iPor enci miamaybredestoces que mi hermano logre independizarse, principalmente
porque lo mas probable es quklé estédeseando. Esto no es nada facil, porque necesita
vigilancia las 24 horas, una vivienda en la que alojarse y por supuesto, un trabajo que le

permi a sumergirse en nuestra sociedad. 0

A dos de ellos les preocupa perder la relacién con su hermano:

=1

Que yo haga mi vida y me olvide de ella o no

=13

Que alg¥%n d2a desaparezca de mi vidao.

El resto de los hermanos tiene preocupacione®rmeio a la salud y la seguridad del

hermano, su evolucién y progresos y finalmetbs, problemas en su vidgue le
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acarrean las manifestaciones d&A ( por ej empl o, Ai ncomprende

rodeao o no saber expresar sus sentimientos

Lo mas impaotante

Respecto a los asuntos a los que ellos otorgan mas importancia, lo mas importante para

la mayoria de ellos es el bienestar, los avances y el futuro de su hermano.

ALo m8&s i mportante ahora mismo es qumareapr enda
cada momento y que disfrute tanto con su famil:@
AfQue ®I se sienta querido. o

ACon respecto a ntaquéridarymealizaaa. Que eseétiva eintegriada en

la sociedad, con su actividad diaria, su entorno,ausi gos Yy su familia. o

ALo m8&s i mportante es que a mi hermano no | e f
Il evar | a mejor vida posible, que sea feliz a :¢
AQuererl o mucho y hacer su vida | o mas f8cil pc¢

El resto de la familia tabién emerge como lo mas importante de su vida para muchos
de los hermanos. Casi la mitad de los hermanos también otorgan gran importancia a
algunas cuestiones mas especificas de su vida personal, como su profesion, sus estudios,

cumplir sus suefos, su bestar psicoldgico y en definitiva, su felicidad.

ARA parte de mi futuro y el de mis dos hermanos
vida y poder cumplir el suefio de alquilar un piso en el centro con mis amigos, tener carnet de

conducir,iralauni ver si dad. . . en fin, |l o m8s com¥%wn que
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Caegoria 3
ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTOANTE LAS
DIFICULTADES

Estrategias de afrontamientactivas

Hemos visto que muchos de los participantes coinciden en mencionar les@sloe
comportamiento de su hermano como uno de los aspectos mas complicados de
sobrellevar. Ante las rabietas y las conductas agresivas y destructivas que su hermano
exhibe, los hermanos reaccionan de diversas manamasiayoria de los hermanos
eligen &tuar con paciencia. A muchos de ellos, suele funcionarles tener presente que el
hermano no se comporta asi con mala intencion (sobre todo para que su enfado no les
haga perder también a ellos el control), lo que les ayuda a perdonar el comportamiento

del hermano con mas facilidad. Uno de los nifios, al hablar de una ocasién en que su

her mano | e peg:-, aclara gqgue fAeso es pasado:
perdonar
ALo Yani co que podemos hacer nosotr @adenc@ante | as

gue pase la tormenta, lo cual acaba agotando.

fiCuando rompe cosas.enimito a intentar arreglarlas o comprar unas nuevas, aungue fastidia

bastante cuando tienen valor sentimeiatal.

AfPuede que me ha ayudado a elgcyemgueodIlahacepaaa s ¢ 0 s a

mol est ar me, pero igual ment e, en esos momentos ¢

Varios de los hermanos actian de forma activa cuando su edad puede permitirlo y tratan
de apartar fisicamente al hermano de la situacién que provoco la redieta,tras una

mala conducta o explicarle lo que esta bien y lo que esta mal. Algunos reconocen que
terminan cediendo en aquello que desencadend la rabieta, aunque saben que no deberian
hacerlo ya que eso solamente la refuerza. Uno de los hermandsatdicele animar a

los padres tras los sucesos mas dificiles. Los mas pequefios, por su parte, saben bien que

lo que tienen que hacer es pedir ayuda a sus papas.
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A parte de las estrategias que los hermanos desarrollan para afrontar los
comportamientos prddmaticos del nifio, adolescente o adulto con TEA, también
podemos observar otros recursos propios que les sirven para adaptarse mejor a la
experiencia en general. Entre estos recursos encontramos la constancia y el optimismo
para evitar tirar la toalla yadse por vencido, saber pedir ayuda cuando la necesitan,
apoyarse en sus seres queridos, pensar en las cosas buenas que tiene su hermano y

mantenerse informado sobre los TEA.

ALo que hago es de vez en cuandohamdescabiertonot i ci a

algo m8s sobre ® 'y cusl €s su causa o posible

Estrategias de afrontamiento pasivas

Los hermanos reconocen qué acciones de los demas les ayudan a sobrellevar las
implicaciones de tener un hernmanon autismo y a ganar en bienestar y tranquilidad.
Muchos hermanos de todos los grupos de edad valoran enormemente las muestras de
afecto que reciben de su hermano. Las siguientes palabras lo confirman:

=1

Me ayuda haci ®ndome sgaidneas qoeueago ersnii dawndldque que e

e importo, y valoro mucho el que | e importe a

AiMe ayuda d&8ndome siempre y sin descanso sonr

acompafiadodeumbr azo no tiene precio. O

=13

£l me ayudaboeandaoamest § de da besos. Me hace 1

ACuando me quedo en casa con ®I hace que no me

porque enseguida se pone a darte mi mos. 0

=13

Que se ponga contenta cuando hablas 0o juegas ¢

=13

£1 a mi ayuda ra devamtar me animo y me pone feliz cuando estoy un poco

desani mada. 0
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ALo que mas me gusta es que el t a miere@miyme qui e

me da un enorme abrazo. £l me ayuda queri ®ndome

Los hermanos también demuestrareajar y beneficiarse del apoyo que reciben de sus

padres.

AMi s padres, d&8ndonos toda | a atenci-n posi bl

aprendi zaje. o

=13

Mi s padres. Habl ando conmigo y explic8ndome | &

Mi s padres me ayludadwmer elx pdu er§2nal® me

=13

i Mi madre me ayuda a superar |l as cosas dif2cile

Algunos de los hermanos expresan agradecer la informacion que han recibido sobre los
TEA y sobre estrategias especificas para ayudar y relaségooan su hermarpor parte

del colegio, sus padres o los profesionales que trabajan en las asociaciones.

fiCon informacion y comyuda escolar y de asociaciones con autismo he podido entender este

trastorno en la conducta y ahora puedo ayudarbe



Categoia 4
PERCEPCION SOBRE EHERMANO CON TEA

Descripcion del hermano

Cuando se les pide a los participantes que describan a su hermano con TEA observamos
que utilizan varios adjetivos y descriptores, entre ellos sus caracteristicas fisicas, sus

virtudes y @fectos personales, sus aficiones, sus miedos, y aquellos aspectos que estan
relacionados con la discapacidad.

Un gran namero de hermanos (11 de los 25) utilizan adjetivos relacionados con
el fisico de su hermano con TEA. También son 11 los que mencitgnara avirtud o
varias de su hermano, y 8 los que apuntan a alguno de sus defectos. Los aspectos
relacionados con la discapacidad fueron mencionados en 8 casos a la hora de describir
al el hermano. 5 se refirieron a sus aficiones, y 3 a lo que a su hdemaaomiedo.

La mayoria de ellos utilizaron varios tipos de descriptores para decir como es su
hermano. Ningan hermano menciond Unicamente los defectos o las manifestaciones de
la discapacidad. Si aparecian era en compafiia de otros tipos de carasteHstica
ningun caso se veia al hermano como alguien que sélo tiene TEA, si no como una
persona con muchas otras caracteristicas y cualidades o defectos ajenos a la

discapacidad.

AfTodos | os hermanos mayores tienenMileeniagoct os y
Nno es una excepcion, solo que, aungue tiene importantes defetasjalidades y las que me

ha aportadca  mi hacen que me sienta muy afortunado vy

Casi la mitad de las descripciones fisi¢aeron realizadas por nifios @8 lcs 11 que
las utilizaron). Estas descripciones contienen la altura, su complexién, y el color de su
piel, ojos, y cabello. Es curioso que 7 de los 11 informantes que citan caracteristicas
fisicas comentan que su hermano o hermana les parece muy guapo/a.

En el recuento, aparecen significativamente muchas mas virtudes que defectos.
En orden de mayor a menor frecuencia, los hermanos definen a sus hermanos como
personas carifiosas (6), divertidas (5), risuefias (4), alegres y contentas (4). También

decian de ell® que eran astutos vy listos (3), inteligentes (3), tranquilos (3), felices (3),
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obedientes (2), simpaticos (2) y obedientes. Otras caracteristicas como ser buen amigo
de sus amigos, ser sensible, tener habilidades artisticas, ser empético, bueno, mimoso,
vital, amable, generoso, noble, especial, tener buena memoria y ser capaz de disfrutar el

presente aparecieron mencionadas una sola vez.

fiMi hermano suele estar contento la mayor parte del dia. Es muy risuefio y se rie con facilidad,
aunque no de estupides. No creo que tenga un pelo de tonto, es mas, creo que es astuto y listo,
puesto que a veces hace cosas y después te mira pdtargaccion y te cabrees coh g asi,

captar tu atenci - -n. i

AEs un ni Yo muy vital y arkom qiis amigosl yeiengpne fetca@  mu ¢ h 2
muy bien a la gente porque se los gana con su caracter y simpatia. Ademas es un chico listisimo
gue consigue impregnarse de muchos detalles y conocimientos que muchos de los que le

rodeamos incluso desconocemos. 0

Como detamos, los participantes describen a su hermano o hermana con TEA

utilizando menos calificativos negativos que positivos. Entre las cosas menos buenas

gue ven | os hermanos, el adjetivo Avagoo es
quesololoescuanho al go no | e gust a. Otros habl an c
es Aun poco guarroo (2), tozudo (1), mal p €

Adel ant 8bamos que algunos hermanos ante
incluian referencias a su diagnéstico s manifestaciones clinicas del mismo (como
las limitaciones en la comunicacion y la interaccién social, la dificultad para aceptar
cambios en sus rutinas, seguir instrucciones y controlar su comportamiento, los déficits
en el desarrollo adaptativo, lgpbrsensibilidad estimular o los intereses restringidos).

Cinco hermanos incorporan las aficiones que tiene cuando lo describen y tres
indican a qué cosas o situaciones les tiene miedo.

Mostramos extractos de algunas descripciones en las que se observa la

utilizacién de varios descriptores:

i Es ri suefa, tiene facilidad para re?2r, aunqu
peliculas favoritas de Disney. Le dan miedo las cosas nuevas, y adora repetir una y otra vez los

videos que ve en YouTube dé Bsponja, Disney, etc. Comparte el gusto por la musica clasica

con mi madre, y se altera cuando le pones en el coche otra cosa que no sea eso 0 similares.

Quitando el hecho de que sea autista, es vaga, se ve cuando hace algo porque le gusta y cuando
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por dbligacién (tras rabietas y llantos). Se pasa el dia pegada al ordenador, ya que es lo que

m8s | e gusta.o

AfLe gusta vestir bi en, ir de marcha, Vivir e X
hermano es con toda regla un juerguista. Le encanta salir angia vuelta por la ciudad, ir de

compras ha un centro comercial o a la zona antigua de una ciudad. Todo ello lo remata si para

a tomar un refresco (0 helado en verano) en una terraza mientras ve pasar a la gente y los

veh2cul os que pasano.

iLe e nonen esguiarg hacer puzzles y hace todo lo que hacemos el resto de la
familia. Va al colegio a "trabajar" y tiene las tardes llende actividad, lo que le encanta:

terapia con perros, musicoterapia, gimnasas amigo® 0

Dificultades y logrosdel hermano

En una de las preguntas del cuestionario se pide a los participantes que comenten cuéles
son las mayores dificultades que presenta su hermano. La respuesta que mas se repite
son los déficits en la expresion oral, a lo que le sigue la falta de cepb@ su
comportamiento, la dificultad para seguir las instrucciones y cumplir las normas que no

le gusten, el retraso que presenta en el area adaptativa, aceptar cambios en su rutina,
superar sus miedos Yy fijar y mantener la atencién.

Todos los hermanoy hermanas del estudison capaces de percibios
pequefios y grandgsogresos de su hermano acercéodecuales suelen mostrarse muy
orgullosos. Los avances que los hermanos observan (de mas a menos frecuentes) son los
relacionadoscon las habilidades omunicativas, el incremento en las habilidades de
autonomia, una mayor tolerancia a la frustracién y una menor dificultad para aceptar los
cambios en sus rutinas, una disminucion de los comportamientos problemaéticos, la
mejora de las relaciones socialesaumayor facilidad para seguir las normas, la

superacion de sus miedos y el aumento en la variedad de sus intereses.

AEN 20 afgYos ha | ogrado muchas cosas que, aungqgt
para el son de gran envergadura. Resalto que pusedbir una cremallera, vestirse solo, poner
la tele, encender el ordenador y ver su Facebook, videos o imagenes, poner la mesa, picar el

ticket del metr o, preparar su mochil a, poner se
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AAhora puede coger mkea guchariranbiem manahaocomi e

=1

Se ha superado en decir alguna palabra a | a pe¢

ifHa conseguido superarse aprendiendo a hacer ¢
al bafio o la que dice que quiere comer.

=1

Comunicarse con | os dem8s medi ante pictos, ya

ifiHa conseguido frenar Ssu agresividad. De pequ

molestaba le pegaba al primero que encontraba, mordia, tiraba del pelo, aeosigue

poniendo hist®rico pero s-lo grita, se repri me
ifSe ha superado con respecto a | a madurez con
sigue enfad8ndose cuando algo cambia. o

Sentimientos de admiracién, amor y acepion hacia el hermano

La gran mayoria de los informantes expresan sentimientos de admiracion por algunas de
las cualidades que advierten en su hermano, tales como su inteligencia, su capacidad
para disfrutar de las cosas pequefas, su personalidad, reen@pa su empatia y
sensibilidad, su facilidad y rapidez para aprender, para entretenerse, su tranquilidad, su
memoria, sus dotes artisticas, su afan de superacion, sus habilidades para relacionarse
con la gente, sus habilidades con la informética, sdetgcia a estar alegre y su

disposicion para confiar, querer y perdonar.

AAdmiro su empatza. Cuando mi her mana ve que mi
trasmites felicidad ella también lo es, a no ser que la pilles de mal humor. Tambiéo admi

r8§pi do manejo con el ordenador (incluso manej a

fi 8 gracia, su arte, es increible con el piano, muy bueno con la guitarra y con la musica, en
general un artista, una vez le oi tocar la musica de la Guerdasi&alaxias con un clarinete
de plastico de los veinte duros. Bueno, también que tiene porte, elegancia, que tiene

personalidad y muy poca verg¢genza. O
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AiSin duda al guna, mi her mano tiene muchas cos
sorprende es laatilidad que tiene mi hermano para hacer amigos y llevarse bien con la gente.

Hasta hace unos afos incluso gemi& vida social que yo. Es un chico alegre y siempre que

esta con familiares o amigos que le quieren se le nota que es feliz, principalmepuie po

deja de reirse y sonreirOtra cosa que me agrada de el es el gusto que tiene por viajar,
principalmente en transporte plico o en el coche conmigo o mi padre. Es totalmente
auténomo para coger un billete de Cercanias o la EMT, picarlo en ab,teubir al tren o bus

y bajarse en la estacion adecuada. En el caso del coche, reconoce claramente cual es el nuestro,
aungue halla tres modelos iguales y del mismo color juntos, sentarse donde le gusta (delante),
ponerse el cinturén y la masica de la iag disfrutar del viaje, aunque sea de 10 minutos.

ALo que m8&8s es su forma de ser. Es tranquilo
aprendido que, aunque no sea como Yo, hay cosas que puede hacer que yo no puedo. A veces

me sorprende lolistogues y su fl exi bilidad, aparece de gom

En unos pocos casos, los aspectos positivos que sefialaban los consideraban fruto de la
di scapaci dad, como por ejemplo Avivir ajenc
confiado y fineceiseintéa.r poco para estar b

AAdmiro | o poco que necesita para estar bien,
aspectos es una suerte permanecer ajeno a muchas cosas, desde luego eso no es mérito suyo, él

es asz2o.

Varios hermanos lanzan mensajes de aceptacion y amaa bacihermano que

ilustraremos en los siguientes ejemplos:

i Mi her mano es simpl emente mi her mano. 0

iMe he peleado con ®I, he jugado, me ha manda
cambiarza por nada del mundo. O

AEs mi hermano y perguaetrescloaoviadaa fue muy dif
ifiMe da pena | o que | e ocurre pero, me gusta te

burlen, a mi me da igual, siempre querré a mi hermano. Ademas mi hermano tiene una gran

ventaja, nunca discutimos ninos pemo s . 0
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AfNo se me ocurre nada mal o de ®I , l e qui ero muc
Empatia hacia el hermano

Muchos de nuestros protagonistas demuestran haber desarrollado una increible empatia
hacia su hermano con discapacidad. Obviamente, esta habilidad no aparece
exclusivamate dentro de la relacion cuando uno de los hermanos tiene TEA. El infinito
tiempo que comparten los hermanos proporciona un vasto conocimiento que posibilita
interpretar acertadamente cualquiera de los gestos del otro para determinar cuél es su
estado amhico o0 sus deseos en ese momento.

No obstante, la capacidad para empatizar del hermano con desarrollo tipico
puede cobrar una funcién todavia mas relevante cuando el otro hijo tiene TEA, ya que
los déficits comunicacionales exigen descifrar (en muchosscas contar con
informacion verbal) el estado en el que se encuentra para poder satisfacer correctamente

sus necesidades.

iLe cuesta hablar, aungue s® que | o intenta, Yy

que algo no se lo permite y puaglee llegue hasta a irritarse un pocoo.

fi b Unico que ella realmente quiere es que la dejen tranquila con el ordenador, y de vez en

cuando un poco de atencion por parte de su fanilia.

AiPor encima de todo, mi may or @reesEimipadmenteq u e mi
porgue lo mas probable es que el lo este deseando. Es una persona a la que se le nota que le

gusta tener intimidad y estar solo con sus pensamientos al igual que cualquier otra gersona.
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Categoria 5
LA RELACION DE HERMANOS

Satisfaccon con la relacion

Casi latotalidad de los hermand23 de los 25expresan algin comentario positivo
acerca de su relacion fraterna. Como ocurre con la inmensa mayoria de las relaciones
entre hermanos, muchas respuestas de los participantes del dsjadientrever la
ambivalencia que lasacacteriza, de tal manera que la mitad deHesnanos que
manifestaron comentarios positivos los comali con otros menos favorables. Los

siguientes hermanos hablan de los contrastes y altibajos que se dataamla re

AfPues |l a relaci-n es bastante especi al por que
siquiera me deja tocarlo o estar en el salon. Actualmente estamos bastante unidos pues sabe
practicamente todos mis horarios y sabe cuando me voy y cuéeb@ a casa, que es un tema

gue | e inquieta bastante. 0

fiLo que mas me gusta es que en muchasiaoes nos lo pasamos muy bien, pgneeces se

cansa de estar conmigp.

AMuy bipolar, a veces est8 contreantélphaerle | e pued
cosquillas..y aveces se cabrea sin mas y si te acercas a él te puede aapfitgr e incluso

pegarte un pufietaz.

Entre los aspectos negativos que existen dentro de su relacion, los problemas para jugar
juntos es de lo que mas se aguejan léssiiLos adolescentes y adultos, cuando miran
hacia el pasado, también dicen haber echado de menos jugar mas con su hermano. Las
dificultades para comunicarse entre ellos, los comportamientesiagg del hermano

con TEA, y su aparentialta de inteés oel rechazo por interactugue demuestra

también aparecen mencionados.

AfYo solamente estoy en mi casa |l os fines de s

parece que me haya echado de menos, ni que me extrafie durante la semana porque se
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comporta cano siempre. Muchas veces le voy a hacer cosquillitas y a dar besos, pero cuando el

no tiene ganas me aparta y me dice gue me vaya.

A pesar de la ambivalencid, lealance que los hermanos hacen sobre la calidad de la

relacion es eminentemente positvosda t odos | a val oran como fb

buenao, y en un menor nYamer o de ocasiones

Afespediuardeoinfio Adi vert i da dnenorBsde docechilos her m

hacian més incidencia en el cariz negatle la relacion con su hermano. Estos nifios se

apenan de no poder jugar ni habar con él/ella. Una nifia se lamenta de no ser apoyada e

incluso de que su hermana fino sabe que son
Expuesto el balance de su relacion que realizan los participart®s0y la

contestaciondeunnifo | a pr e g tetevas cof @ Rermaroo

ABi en, mi madre dice que soy su 2dolo y cuand

acude. 0

Continuemos exponiendo las respuestas de algunos hermanos adolescentetesuand

preguntamos cémo es la relacién con su hermano:

AiMuy buena, mi her mano es cansino, pesado y a
también soy pesado con el, asi que nos equilibramos y luego nos lo acabamos pasando muy

bien juntos. 0

fiNosllevanos bi en y solicita mi apoyo cuando no pue:
ifDesde muy pequefa comprend? | o que | e pasaba
Siempre estoy contenta con ®l, siempre que no I

fiCuando yane voy de viaje pregunta por mi, y eso en ella es algo bastante significativo.

fiBuena, de vez en cuando saco | os 8|l bumes de f

sonriendo, por | o que siempre me he |l evado bi e

Y pasemos aecoger las percepciones de algunos adultos:
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AEs buena, nos entendemos, tenemos un saludo e:
como todo el mundo, aunque con algo menos de c
AEs wuna buena relaci-n, noargias g/ wcasgudlas. eSermpaer junt
estamos riendo as?2 que es una buena relaci-n.o
ifiSomos ufa y carne, nNos queremos un mont - n. Yo
con ®I .0

La siguiente hermana adulta nos comenta la mejor disposicidon que su hernmano me

tiene a la hora de seguir sus instrucciones, en comparacion con la que exhibe hacia su
abuela y su madre:

iSi empre me ha tenido bastante respeto, mas qu

me ha hecho siempre bastante caso, cuando yo eraXan@autoridad, es decir cuando no
estaban mis padres, se ha portado muy bien conmigo. Sabe bien a quien puede manipular, a mi
madre y a mi abuela no las obedece, a mi si, pero no por ser mas dura sino porque no cedo,

como cualquier nif9%Yo. o

Algunos herman® remarcan lo convencional que es su relacion a lo largo del

cuestionariplo que se puede observar en los siguientes extractos:

ANos peleamos por el mando como todos. 0
fiTambién me parece que es un poco travieso, y lastarasén porque a veces se eh mi

cara cuando me enfado... pero eso es una manera de picarme, como cualquier otro hermano lo

haria, y eso me gustao

fIAntes que nada €l es mi hermano pequefio y creo que hemos tenido una relacién normal, con

la Unica diferencia de que siempre hasidouni fo. 0

Cambios percibidos en la relacion

Mas de la mitad de los hermanos adolescentes y adultos creen que la relacion con su

hermano ha mejorado en ciertos niveles a medida que ambos se han hecho mayores.
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Que la calidad percibida de la relacion haymentado tienden a atribuirlo a cambios
internos en unos casos o a los avances del hermano con autismo en otros.

En cuanto a las modificaciones internas, algunos hermanos creen que algunos
aspectos de la relacion son mejores que cuando eran nifios detadtbi@s en su
forma de pensar, a que ahora comprenden las razones por las que sus padres les trataban
de distinta manera y a un aumento de su capacidad para empatizar y comprender al
hermano con TEA. Otros cambios internos que creen que les permitesdlavejor
son que tienen mas paciencia con el hermano con autismo, que aprecian mas la forma en
que éste demuestra su afecto y que tienen mas herramientas para enfrentar las
conductas agresivas o las rabietas que presenta.

Varios hermanos achacan la nréggode la relacién a lo largo de los afios a los
logros que la persona con autismo ha conseguido en su desarrollo intelectual y
comunicativo, asi como la utilizacion del PECS (Sistema de Comunicacién por
Intercambio de Imagenes).

Estas son algunas de laspaestas que los hermanos nos ofrecen cuando les

preguntamos qué cambios creen que se han dado en su relacién fraterna:

ADe pequeffos era regular porque veza que | e pr.
€s0 no me gustab&la cambiado mucho la coivencia y la relacién. La comunicacion ha
mejorado mucho y nos entendemos mejor cada d2a.

APues que ya | o conozco y s® sus reacciones. 0

iMe gusta pensar que ahora tengo mas pacienci a
que me quierey yo laaquir o . 0

ifQue ahora el se expresa bien y | o puedo enten
actividad. o

iSoy mucho m8s comprensiva porgque creo que por

especi al de hacer |l as cosas. o0

Cinco hermanos adolesntes y adultos creen que la relacion también ha experimentado
ciertos cambios negativos, sobre todo la disminucion del tiempo que pasan juntos
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debido a sus nuevas circunstancias personales (por ejemplo, estudiar o trabajar fuera de

la ciudad) o la faltale progresos del hermano con TEA:

ALa relaci-n era mejor, porgue pas8bamos m8s t
Pero recuerdo que le hacia mucho méas caso yo a él que él a mi. Han cambiado muchas cosas,
el distanciarnos, el que él se hiciarsyor sin casi mejorar, el que yo también me hago mayor

y pienso de otra manera muy distinta a entonces:s

AComo ya he dicho ahora vivo muy | ejos, nos ve
siempre cambia las cosas. La llegada de mi hijo tambiémegan cambio, ahora a veces se

acerca y me mira y creo que piensa "¢ sigues estando ahi?¢eres la misma?"

AfAntes era una relaci-n m§sdo&asdos mondsaedicamesr o a h o |
a jugar. Realmente paso muy poco tiempo con ella, yaegtendo en 2° de Bachillerato es

complicado encontrar tiempo. o0
AMenos tiempo juntas. Ya no somos | as hermanas
est8 en | a etapa adolescente en | a que no |l e ir

No obstate, la mayoria de los hermanos que sefialan algin cambio negativo siguen
haciendo un balance positivo de su relacibn, como es el caso de esta hermana

adolescente:

AEstos dltimos afios, como mi vida se complementa basicamente de mis amigos y el instituto,

soy consciente de que no le presto tanta atencion. Aunque siempre saco un ratito para hacerle

algunas cosquillas, mimos, y se que a el le gusta. De todas formas, se que esto solo es una
época, porque él también me hace menos caso a mi que cuando éranpes|uef®s, que me

acuerdo que jugdbamos mucho juntos, por eso digo que creo que es muyg buena.

Actividades compartidas

Por el tiempo que inevitablemente pasan juntos, los hermanos con desarrollo normal
comparten incontables actividades en su dia a died&ia, lo mejor de tener un
hermano cuando eres pequefio es poder tener dentro de casa el mejor compariero de

juego. Sin embargo, el nifilo con autismo presenta serias dificultades a la hora de
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desarrollar juego funcional y simbdlico, precisamente los méctatns para su
hermano con desarrollo tipico. Los nifios que participan en nuestro estudio echan en
falta jugar a ese tipo de juegos con su hermano, asi como algunos adultos cuando
recuerdan las cosas que compartian cuando eran pequefios. Muchos anhalan pod
compartir secretos y conversaciones algun dia.

En el cdmputo de actividades que dicen compartir con sus hermanos los
integrantes de nuestra muestra, las que se desarrollan al aire libre (como pasear o salir a
tomar algo) fueron las mas reiteradas (@ kiguen los mimos, las cosquillas y caricias
(5), comer juntos (5), ver la tele (5), los videojuegos (4), otro tipo de juegos, como los
de mesa (3), pintar y dibujar (3), hacer deporte (3), escuchar musica (3), salir de
excursion con la familia (3), reahr tareas domésticas (2), salir con los amigos (2),
jugar -pll lhpol (3), ir a recogerl e al col e
peliculas, ir al parque, bailar, pelearse de broma, hacer los deberes y conversar fueron

citadas una sola vezaauna.

Roles en la relacion

Podemos observar como la mayoria de los hermannsdésarrollado (bien por
indicaciones paternas, bien por su propia intuicestjategias para ayudarfgvorecer
el bienestar y los avances de su hermano con TEA. A coaiim)distaremos los

recursos que hemos rescatado de las respuestas a los cuestionarios

1 Empatizar con el hermano.

§ Ser carifioso con él.

1 Favorecer la comprension del hermano. Para conseguirlo, los hermanos se
esfuerzan por expresar de distintas formasidea y formular adecuadamente
las preguntas, imitan las técnicas que observan en sus padres y utilizan
pictogramas.

1 Interpretar los mensajes que emdtdraves de su conducta para satisfacer sus
necesidades.

1 Favorecer sus relaciones sociales e integrarkuersida social.

1 Compartir actividades con el hermano, jugar con él y hacerle compafia.

1 Ensefarle a comportarse adecuadamente en distintas situaciones.
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Defenderle de las reacciones negativas de los demas.
Explicarle los acontecimientos préximos para queda anticiparlos.
Reforzar los comportamientos deseables.

Favorecer su autoestima.

Ser flexible y tener paciencia.

Tener confianza en el hermano.

Respetar sus horarios, su ritmo y su espacio.

Evitar las etiquetas.

Cuidarle y atender a sus necesidadeshasi

Vigilarle para evitar que corra peligro.

Normalizar sus virtudes y defectos.

Calmarle.

Evitar reforzar su rigidez o sus manias.

Tratarle de manera normal.

= =4 =4 -4 -4 -4 A -5 -2 - -4 - -8 -2 -2

Crear juegos que estimulen su comunicacion.

Ejemplificaremos algunos de los recursos citadostrando algunas respuestas de los

hermanos:
AEntendiéndta, viendoe | mundo desde sus o0j o0os. 0
Al ntento ayudar a mi hermano poni ®hrdome en su

cosas mejor. o

AYo | e intento subir | a tiempotse dic tuéntaale quotdmas | os
autismoy dijo que él no queria ser autista y lo pasé fatal, estaba depresivo y muy mal. Entonces

yo hable con él, le ensefié quien era él realmente, le hablé de las etiquetas que la gente pone
equivocadamente, y le predérsi se llamaba P., o autista, me dijo P., y le expliqué que él tenia

sus problemas, sus enfermedades y sus virtudes, como todo el mundo, y eso le subié mucho la
autoestima, junto con el Rei ki, tambi ®n hay que
i | n t ayudarla haciéndola participe de mi vida, y de las actividades en las que puede estar

conmigo, probablemente no todo lo que deberia.
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i htento mas o menos seguir sus horarios pero intentando no entrar en el juego de que cada vez

entren mas rutinas,quéa fin y al cabo | o hacen cada vez m§:

iLe ayudo jugando con ® a que diga palabras. o

Muchos de los hermanos también han adquirido responsabilidadesiadaelo diario
del hermanaon TEAtales como darle de comer, vigilarle en ausencia deddses,
distraerle, ayudarle en las tareas de higiene, ordenar su habitacion, ayudarle g estudia

vestirle oacostark.

n

AfiCuando ®I naci - yo era ya mayor" por | o que |

como un "mufieco” por el que preocuparnnal que cuidarle. Me encantaba cuidarle. Siempre
|l e he ayudado en todo | o que he podido: comer,

AfiCuando 2bamos juntos al cole yo siempre estab:

tenia mocos... jlo que séa!

La hemana del comentario anterior también se siente cuidada por su hermano con

autismo:

AiPor | a mafana me despierta y me hace un caf ®
conmigo hasta que me lo tonRor la noche me prepara el pijama y me lo lleva afid para
gue me duche.

El resto de los hermanos gaérman verse ayudadosopel hermano con autismo
apuntan que lo hacate una manera acorde a sus capacidanesq ofreciéndole su

carifio u obedeciendo sus instruccione§®n contados casos, por el tamio, los
hermanos no consideraban que su hermano les ayudase de modo alguno, ya que se lo

impiden sus dificultades.
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Categoria 6
INFORMACION SOBRE LOSTEA

Fuentes de informacioén

Un 87,5% de los hermanos indican que sus padres les han ofrecido indorsatare

los Trastornos del Espectro Autista y un 50% la han obtenido dentro del entorno
asociativo. El 44% afirman que parte de lo que saben también lo han aprendido
directamente de la experiencia con su hermano con TEA. Un 37,5% ha buscado
informacion pr Internet y un 25% ha consultado libros sobre la materia. Algunos
hermanos afiaden mas fuentes y sefialan que lo que saben es gracias a profesionales tales
como el neurdlogo, psicologo y profesores, ademéas del contacto con amigos cuyos
hermanos también tien TEA.

Satisfaccion con la informacion

La mayor parte de los hermanos y hermanas (61,5%) manifiestan estar satisfechos con
la informacion @ la que disponen sobre los TEA. No obstantenada despreciable
porcentaje (concretamente un 38,8le ellos) £falan que no lo estan, lo que alerta

sobre la urgencia de cubrir esta necesidad.

Comprensiéndel autismo

A todos, pequeiios y grandes, nos cuesta comprender algo tan complejo y ambiguo

como la naturaleza de los TEA. Como vimos en los factores que afeletaulaptacion

de los hermanos, una mejor comprension de la discapacidad parece estar relacionada

con un ajuste positivo, por lo que nos parece interesante saber qué es lo que los

her manos entienden cuando util i zepaondsa pal al
de algunos hermanos sobre lo que es para ellos tenerLTda la atencion que casi

todos los nifioy preadolescentassan el términdie nf er medad o para expl

el autismo, como por ejemplo:

AUna enfermedad muy may agr &Ese uqae eafecmadadmucht
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AUna enfermedad que impide poder relacionarse
te permite hablar. o

AMMmMé no sabr2za describirlo. Me parece una enf
por mas que crezcas€so mo S i siguiese teniendo | a mente de

Estos comentarios, plasmados por un adolescente y un hermano adulto, enciden

manifestaiones del autismo a la horaebeplicarla

iMe cuesta explicar | o que eés&edchocgsascamogue guna Vv
son chic@s a los que les cuesta mas la comunicacion con el exterior, vamos, la vida social,
hablar, interactuar con los demas. Que son personas que viven mas en su mundo, algunos mas

cerca del nuestro y otros mas lejos.

i L as npseconsaatismo son aquellas que tienen sobretodo dificultades en la comunicacion.
No suelen comprender las segundas intenciones de una frase o el por qué de las cosas. Suelen
aprender las cosas por rutinas, ya que de por si son muy riggdospersonasxeremadamente

inteligentes que suelen desarrollar algin don, que una persona cualquiera no 8ene.

A N

personas que necesitan que se le dé "cierto espacio” para no agobiarse. Son muy carifiosos

aunque a veces |l es cuesta tener contacto con |

Informacién que les gustaria tener

Un elevadisimo porcentaje de la muestra (un 9886 los hermanos adultos y
adolescentgsdesea obtener mas informacion acerca de estrategias y técnicas para
ayudar a su hermano y para manejar sus comportamientos complicaoslates
sintoniza con la alta frecuencia de hermanos que consideran la parte mas dificil de la
experiencia los problemas de conducta asociados al PEAierta distancia nos
encontramos con que un 64% de los hermadotescentes y adultesta interesaden

recibir informacion acerca de los recursos disponibles de los que puede beneficiarse su
hermano y el resto de su familia. Un participante adulto sefiala que lo que necesita
real mente es fAinformaci - -n parAageamasdiar a | a
mitad de los hermanoasdolescentes y adultdgsn 57%) también les gustaria recibir
informacion acerca de la investigacion sobre la etiologia del autismo, un 50% quieren
saber mas sobre la intervencion adecuada para ayudar a las personas que tignen TEA

en ultimo lugar, un 36% querrian aprender sobre sus manifestaciones y caracteristicas.
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Categoria 7
MENSAJES DE LOS HERMANOS

Mitos sobre el autismo

Los Trastornos del Espectro Autista son un conjunto de condiciones sobre las que existe
multitud de mibs generados por la terrible ignorancia que sobre ellos existe en nuestra
sociedad.Algunas concepciones erréneas sobre como son, qué limitaciones y qué
capacidades tienen las personas con autismo indignan enormemente a sus hermanos.
Algunos de los mitosue a los hermanos del presente estudio les gustaria desmentir son

los que siguen:

Mito n°1 Tener autismo significa dfalta de i
retrasadoo. Este es el mito del g
hermanos.

Mito n°2 Las personas con asmno son incapaces de querer a nadie y de ser
carifiosos.

Mito n°3 Las personas con auti smo son Araras

acertadas palabras de uno de los hermanos tratan de luchar contra esta

falsa creencia:

ANo son tan difer ent emegellossno ésda hapitual, y boa lo @mrdgonhayn i ¢ a c i
gue buscar otra forma de entenderse, creo que eso es mejor que etiquetar todo lo que es

di ferente, guardarl o en un caj-n y seguir dici e

Mito n°4 Las personas coerrraano.smbnshber manoi a
defiende que Al os awutistas no son u

funciona de otra forma que no ests§ ad

Mito n°5 La culpa del autismo la tienen los padres.
Mito n°6 El autismo lo causa una vacuna.
Mito n°7 Las personas con asitmo no son nada m8s que un

no saben hacer nada

N

sociedado ya que
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Mito n°8 L a per sona con a ut iEstenonito ses ebatide s A au

magistralmente por un hermano que particip6 en el estudio:

AfTengo gque af¢fadiompatdnig.cCreg que noceopuesie identificar a la gente

con su enfermedad, eso supone reducirlos a un solo aspecto de ellos mismos que encima es
negativo, y de esa forma la autoestima se pudre. Yo no voy a un enfermo de cancer y le digo
eres un cancer,rgre otras cosas porque lo mismo me manda a tomar viento fresco, en cambio

a esa persona se le diria TIENES cancer, pues a una persona con autismo lo correcto seria
TIENES autismo, en vez de eres autisi@y que separar la enfermedad del enferfersonas

CON auti smo, NO personas autistas. 0

Peticiones a los profesionales

Nos interesaba mucho preguntar a los hermanos qué les pedirian a los profesionales que
se dedican al mundo de la discapacidad y mas concretamente al de los Trastornos del
Espectro Autist. Estamos seguros de que el punto de vista que su posicién les
proporciona puede entregarnos lecciones tremendamente Utiles de cara a enriquecer las
labores de apoyo a las familias que luchan cada dia por adaptarse de la mejor forma
posible a esta situami. Estas son las sugerencias para los profesionales que los

hermanos les invitan a tener en cuenta:

Ofrecer a las familias mas informacion sobre los Trastornos del Espectro Autista.

2. Divulgar esta informacion a la sociedad para disminuir su incompren$adractitudes
negaivas hacia las personas con TEA.

3. Proporcionar a los hermanos de personas con TEA herramientas que les permitan
manejar con éxito los desafios a los que se ven expuestos en su vida cotidiana.

4. Crear espacios donde puedan compartir speréencias con otros hermanos que se
encuentren en la misma situacion.

5. Invertir recursos en la investigacion sobre la etiologia de los TEA.
Tener paciencia con las personas con TEA y con sus familias.
Aprender de lo que puede ensefiarles el estar en motat las personas con TBA
apreciar los valores que puedaportarles.
Escuchar las demandas de las familias y esforzarse por ponerse en su lugar.

Evitar etiquetar a las personas con TEA. Tienen autismo, no son autistas.



Mensajespara padres y herman®

Los hermanos que colaboraron en la investigacion nos transmiten valiosos mensajes

destinados a las familias en las que uno de los hijos tiene TEA.

Recomendaciones para padres

Considerar a su hijo con TEA una persona normal.

2. Aprender a delegar la rempsabilidad y a buscar apoyo de otros familiares o recursos
sociales.

3. Intentar satisfacer las necesidades de todos sus hijos, no solo las necesidades del hijo
con TEA. Evitar desatender al hermano sin discapacidad tratando de prestar atencion a
sus probleras.

4. No sobrecargar de responsabilidadexpectativas demasiado elevadasu hijo con
desarrollo normal.

Tener paciencia con su hijo con TEA y ponerse en su lugar.
Empatizar con los hijos sin TEA. Detectar, entender, normalizar e intentar aliviar las
emocbnes negativas que puedan experimentar.

7. Demostrar a diario el amor que sienten por cada uno de sus hijos.

8. Apreciar las caracteristicas especiales de cada miembro de la familia.

9. Explicar a sus hijos sin TEA en qué consiste el autismo y cémo pueden masejar |
situaciones dificiles.

10. Proporcionar a sus hijos con un desarrollo normal oportunidades para contactar con
otros hermanos de personas con TEA.

11. Esmerarse por tener una actitud positiva.

Palabras para otros hermanos

Los participantes tienen importantessas que decirles a otros hermangunos de

ellos declaran que les encantaria poder usar su experiencia para apoyar y animar a
aguellos que lo necesiten. Por otra parte, varios hermanos y heerpresan su deseo

de compartir sus vivencias con algudgre sepa perfectamente por lo que estan pasando,

y nadie mejor para eso que otros hermanos. Asi lo transmiten estos dos nifios:

iLe preguntar2a si e s luegs rauy trigfewgee tunhermamete mana vy

hable, y que si ellos se sienignal .o
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ALe pr e gbmo ésgard thtener un hermano con autismo, y si ho me lo dice le doy

primero mi opinién

Nuestros protagonistas aconsejan a otras personas que se encuentren en su misma
situacion que quieran, apoyen y cuiden a su hermandEén Insisten en que no se
olviden de que su hermano es una persona como cualquier otra, que intenten conocerlo
y disfrutar con él o ella. Les recomiendan que se informen cuanto puedan y que se
dirijan a quien sea conveniente para aclarar las dudas @anten

También les piden que tengan mucha paciencia con su hermano, aunque saben
que eso cuesta. Por ultimo, lanzan un mensaje de optimismo y proponen que piensen

sobre todo en las cosas buenas.



14¢

DISCUSION

Creemos que el punto fuerte de este estudio esrhebgido atender a leealidad
subjetiva de los protagonistad.a existencia de comentarios negativos sobre la
experiencia o sobre la relacion que algunos hermanos han manifestado sugiere que es
posible que hayan respondido abiertamente al cuestior&inoembargo, nada nos
garantiza que sus respuestas se ajusten cien por cien a la realidad de la familia. En todo
caso, recordamos que nuestro objetivo era recabar informacién de naturaleza subjetiva
para conocesu realidad, por lo que no resulta verdadeeate prioritario saber si se
corresponderia 0 no con los resultados que podrian obtenerse a través de métodos
observacionales, escalas estandarizadas o el informe de los padres.

La gran mayoria de los hermanos de nuestro estudio tuvieron cosas posdivas q
decir sobre la realidad que ellos viven y sobre la relacion con su hermano, a pesar de los
constantes desafios que reconocen tener que hacer frente. De esa gran mayoria,
aproximadamente la mitad de los hermanos expresaba también algin aspecto negativo,
lo que nos demuestra que kfectos positivos y negativos pueden coexigtite hecho
coexisten.

Aunque elbalance es positivpara la mayoria, sus palabras dejan constancia de
que la experiencia no esta exentadfficultades es especial las relaciorsdcon los
problemas de comportamiento del hermano (sobre todo las conductas agresivas), la
reaccion negativa de los demas ante el TEA, las dificultades para comunicarse,
compartir experiencias y juegos con él, observar el sufrimiento de los padresgsentir
impotentes frente a algunas situaciones, conseguir autocontrolarse cuando ellos mismos
se enfadan y por ultimo, no entender cuando son pequefios la atencion diferencial de los
padres. Estas circunstancias deben ser tenidas en cuenta para, en la niegidsilole,
ayudarles a reducir su dificultad y el sufrimiento que las acompaiia.

Los hermanos nos plantean dificultades, pero tamiaénplantean soluciones
Por ejemplo, las respuestas que los hermanos han dado a la pregunta que se interesa
sobre comasu relacion con el hermano con TEA ha podido cambiar a lo largo del
tiempo son de gran utilidad; sobre todo si nos fijamos en lo que creen ellos que explica
gue su relacién haya mejorado. Sus respuestas nos permiten rescatar guias para mejorar
una relaciorentre hermanos complicada u optimizar una relacion que ya de por si es

estrecha y cercana.
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Para algunos, lo que les ha ayudado a que su relacion cambie a mejor tiene que
ver con su propia manera de pensar y de percibir la realidad. Unos se refieren a que
ahora tienen una nueva perspectiva del hermano, presumiblemente por su mayor
madurez social, emocional e intelectual que les permite comprenderle mas y empatizar
mejor con él. Esto refuerza la defensa de que es prioritario proporcionar al hermano sin
disapacidadnformacion de calidagobre el funcionamiento del hermano con TEA y
ayudarle aque aprenda a ver el mundo como lo ven sus. dj@sde esta posicion
empatica resulta mas sencillo mitigar el impacto negativo que en uno mismo podrian
generar las maestaciones del autismo en el dia a dia. Pero no sdlo esto. Atendiendo a
la evidencia que indica que la interaccion entre hermanos es un estimulo poderoso para
el desarrollo integral del nifio con TEA, que su hermano con desarrollo normal tenga
una buena omprension sobre la discapacidadmbién le beneficia, pues estara en
mejores condiciones de ayudarle eficazmente y de relacionarse positivamente con él.

En la linea de mejorar la relacion fraterna, las respuestas de los hermanos
indican que les ayuda @yudaria) desarrollar un sistema de comunicacion entre ellos y
de interactuar juntos de forma positivdEsto se refleja también en los anhelos de
algunos de nuestros participantes por no poder compartir algunos momentos junto con
su hermano, el juego empalmente. Hemos de trabajar por proporcionarles técnicas que
les permitan interactuar de forma lidica entre ellos y proteger asi su derecho de disfrutar
al maximo posible de las bondades de un lazo estrecho, fuerte y calido con su hermano.

La dificultad mas frecuentgue identifican los hermanos stws problemas de
comportamientoasociados al TEA, y algunos hermanos piensan que su relacion ha
mejorado precisamente a haber aprendido a afrontarlos mejor. Estos datos concuerdan
con los hallazgos obtenidoa anteriores investigaciones y reafirman la importancia de
incluir a los hermanos en los programas de intervencion dirigidos a aumentar la
competencia de los familiares respecto al manejo de esas conductas.

Por otra parte, ya que una de las dificultadgmiegtas por los hermanos es la de
autocontrolarse, y uno de los aliados que han identificado eaci@ncia podria
resultar interesante incluir un entrenamiento en autocontrol en el apoyo a los hermanos
gue puedan necesitarlo.

Al hilo de lo anterior, esnuy significativo que la inmensa mayoria de los
hermanos exprese desear recibir mas informacion sobre estrategias y técnicas para
ayudar a su hermano con TEA y manejar las situaciones complicadas (93% de los
hermanos adolescentes y adultos). Este datmnsmat con la alta frecuencia de
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hermanos que consideran la parte mas dificil de la experiencia los problemas de
conducta asociados al TEA.

La siguiente informacion que deseaban mas hermanos era sobre los recursos
disponibles para ayudar al hermano y ddmilia (64%). Este porcentaje, unido al
anterior, sugiere que los hermanos estan sobre todo inclinados a adquirir conocimientos
practicos que les ayuden a resolver los problemas que se les presentan a diario. Esto
también nos orienta sobre qué incluirles paquetes de intervencion disefiados para
mejorar su adaptacion.

En otro orden de cosas, nuestros participantes detallan una gran variedad de
formas de ayudar activamente sus hermanos que pueden ser ofrecidas a otros
hermanos para aumentar sus reasirsEntre las herramientas nombradas estan la
habilidad para empatizar con el hermano, ser cariioso con él, expresar sus ideas y
preguntas de forma que su hermano las pueda entender, aprender a interpretar su
conducta, hacerle participe de su vida sogugjar con él, mimarle, defenderle de los
demas, explicarle los acontecimientos proximos para que pueda anticiparlos, reforzar
sus comportamientos deseables y favorecer su autoestima, rescatando sus virtudes,
normalizando sus defectos y luchando por leiekcion de etiquetas injustas. Las
respuest as de | os parti ci pgdtmoeagudasiaftu est ud
her maypym®®- mo t e apaweden ap®hbr lasinvestigaociones que habian
concluido que la relacion fraterna que incluye a un heor@n TEA tiende a ser
asimétrica. No obstante, los hermanos sin discapacidad reconocen ser ayudados en gran
medida por sus hermanos con TEA, aunque la lista de tipos de ayuda que perciben de
ellos es mas limitada, refiriéndose sobre todo anmusstras d carifio(muestras que
valoran de forma extraordinaria).

Como deciamos, el balance realizado por los hermanos sobre su experiencia es
positivo para la mayoria. Los datos del estudio apoyaregdalso que la experiencia
sea universalmente negatiygoor lo tanto refuerzan la conveniencia del actual cambio
de enfoque desde una concepcién patolégica a una mas constructiva y positiva. Asumir
este enfoque no significa considerar las necesidades de los hermanos de personas con
TEA como menos especiales o memoportantes que cuando la investigacion tendia a
observar resultados eminentemente negativos (posiblemente porque era lo que se
esperaba encontrar). Pero si significa que sabemos que es factible que esas necesidades

se vean satisfechas.
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Aunque efectivamae existan dificultades y problemas, la buena noticia es que

conocerlos, (siendo algunos de ellos muy comunes entre los hermanos) implica que

podamos convertirlos en soluciones, o dicho

Creo que un filon importante pamgejorar la calidad de los programas de apoyo
para los hermanos reside en la posibilidad de preguntarles a ellos mismos qué cosas son
las que les sirven para afrontar con éxito las adversidades. Como hemos visto, los
hermanos nos han dado numerosas psibse qué es lo que les ayuda. Si tenemos en
cuenta los recursos que ellos han identificado (tanto internos como externos), podremos
extenderlos a los hermanos que por el motivo que sea, todavia no han llegado a
disfrutarlos. Los aprendizajes y el enrigmeiento personal que muchos de los
hermanos nos cuentan que han extraido de la experiencia deben ser tenidos en cuenta
para reforzarlos en otros hermanode igual manera, las circunstancias que
habitualmente manifiestan resultarles mas complicadas psetgprevistas en otros
casos ymitigar las emociones negativgae surgen a raiz de ellas.

Aunque los resultados del presente estudio pueden resultar utiles, cuentan con
importantes limitacionesEn primer lugar, nuestro tamafio muestral es pequefio y no
contamos con grupos de control. Ademas, todos los participantes provienen de familias
que estan conectadas con el &mbito asociativo. Estas tres circunstancias conducen a la
posibilidad de que nuestra muestra no sea lo suficientemente representativa de la
polacién total de hermanos de personas con TEA, lo que impide poder generalizar los
resultados que hemos obtenido. Por ejemplo, es factible que la mayoria de los hermanos
hayan realizado un balance positivo debido a que provienen de familias que perciben un
apoyo social efectivo, y también seria posible se deba a que los hermanos para los que
la experiencia es global es negativa prefirieran no contestar a las preguntas del
cuestionario.

En segundo lugar, otra cuestion que limita el alcance de este estndiajtie
ver con que no nos hemos detenido a explorar la relacion entre los factores que podrian
estar interviniendo en las respuestas de los participantes (tales como el sexo, la
diferencia de edad o la severidad del TEA.) Por otra parte, haber recogido la
informacion a través de un cuestionario online presenta la desventaja de no poder pedir
aclaraciones, ejemplos o una explicacion mas extensa o detallada de las respuestas que
han ofrecido los hermanos, con lo que una considerable cantidad de matenintepo

ha quedado con toda seguridad sin ser observado.
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A pesar de estas limitaciones, considero que el objetivo de extraer informacion
sobre la experiencia subjetiva de los hermanos se ha visto cumplido. Este material
puede ser utilizado paraiar futuras investigacionemas exhaustivas y especificas, asi
como paraorientar el trabajo de los profesionalededicados a acomparfar a los
hermanos. Por ejemplo, puede ser util para el profesional encargado de disefiar y
coordinar los grupos de apoyo, en tanto gquede conocer qué temas es relevante
proponer para estimular la expresion emocional de los participantes o qué tipo de
informacion proporcionar. También el psicoterapeuta responsable de la intervencion
individual de los hermanos que lo necesiten o derlgpta familiar cuando uno de los
hijos tiene TEA puede ver enriquecida su comprension acerca de las vivencias y puntos
de vista de estos hermanos, asi como las dificultades a las que se enfrentan y los
recursos que les ayudan a superarlas. En terapmmeata las respuestas que nuestros
participantes nos han dado nos ayuda a tener una visibn mas completa de todo el
Sistema, nos ayuda a col ocar fAuna pieza
cuando nos situamos ante la familia y que de seguro éélnyla manera que tengamos
de buscar el cambio. Estamos convencidos de que tener en cuenta y satisfacer las
necesidades particulares de los hermanos ira a favor de la familia al completo, pues el
bienestar de todos requiere que las necesidades indiadsleompatibilicen, que
estén en equilibrio, que estén cubiertas.

m§
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TERCERA PARTE
RECOMENDACIONESPRACTICAS
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INTRODUCCION

Si nos ponemos en el lugar de los padres, confiamos en que a nadie le costara darse
cuenta de lo tremendamente dificil diene que ser para ellos encontrar la manera de
atender a las necesidades de todos sus hijos. Planteémonos un contexto en el que, por
falta de tiempo, tienen a diario que priorizar. Algunos de ellos pueden considerar
erroneamente que sus hijos con deslarnebrmal tienen los recursos suficientes para
enfrentar solos todas las vicisitudes que se les presentan. Otros de ellos, aun siendo
conscientes de que esto no es cierto, de que sus hijos sin TEA también los necesitan,
simplemente no encuentran tiempo en@ para dedicarse a ellos todo lo que les
gustaria.

Asi, son comunes en estas familias las dudas acerca de la propia competencia
paterna, dudas que frecuentemente van de la mano de dolorosos sentimientos de
culpabilidad y que no suelen disiparse porchas argumentos I6gicos que apoyen la
labor tan complicada y admirable que desempeiian a diario como padres.

Sin lugar a dudas, son muchos los que pueden estar orgullosos de haberse
ganado el t2tul o de ASuper padamosaintenfar f i nal
recoger algunas sugerencias que puedan ori
proteger y cuidar a sus hijos con desarrollo tipico.

De poco valdria investigar sobre la influencia de tener un hermano con autismo
si no nos propusiésema®mo objetivo Ultimo que las conclusiones extraidas y la
experiencia de los protagonistas sirvieran para promocionar el bienestar de quienes se
encuentran en esta situacion. Nuestra intencién no es desarrollar una propuesta detallada
y exhaustiva, sino giplemente reunir aquello que la investigacion y los protagonistas
de nuestro estudio apuntan que puede resultar Gtil de cara a facilitar el ajuste psicosocial
de los hermanos de personas con TEA. Podemos intuir que lo conveniente para este
propésito es tiaajar sobre los factores modificables que hemos visto que
potencialmente condicionan tanto la adaptacién del hermano como la calidad de la
relacion fraterna.

Con este objetivo en mente, y desde la mirada que nos concede el concepto de
Resiliencia, recogaeos varias sugerencias que tienen el proposito de satisfacer las
necesidades especificas de los hermanos de personas con autismo y protegerles del
riesgo de sufrir los posibles efectos negativos asociados a esta situacion de vida. De
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igual manera, reunimoaquellas pautas que pueden mejorar la relacion entre los
hermanos y facilitar el establecimiento de un vinculo positivo entre ambos.

Aunque hayamos dividido las sugerencias de esta forma, estd claro que
satisfaciendo las necesidades individuales deh&eo estaremos favoreciendo a la vez
la relacién fraterna, de la misma manera que disfrutar de una buena relacién es esencial
para el bienestar inidividual.

Las pautas que se muestran a continuacién han sido recogidas de la experiencia
gue nos transmitemesus escritos los profesionales que han trabajado directamente con
hermanos para facilitar su adecuada adaptacion (p.e Harris, 2000; Nufiez y Rodriguez,
2005). Muchas de estas sugerencias resultan Utiles para que los padres puedan
favorecer el bienestaedos hermanos en la vida cotidiana del hogar. Algunos hermanos
no necesitan nada mas que eso. Otros, cuyo ajuste se vea mas deteriorado por el juego
que desempefien los factores asociados, pueden necesitar una intervencion mas
especifica manejada por urofgsional Las sefiales de que el hermano necesita recibir
ayuda especializada son la manifestacion dsmlpmas de alimentacion, de suefio,
agresiones frecuentes hacia el hermano, evitacibn o miedo hacia él, rendimiento
académico bajo, baja autoestima, apdalta de interés en pasar tiempo con amigos o
invitarles a casa, falta de interés por jugar a sus juegos habituales, cambios
significativos en la personalidad o intentos excesivos por complacer a los padres.

La terapia psicologica puede ayudar a lesranogjue lo necesitea identificar
los pensamientos y sentimientos que les estan haciendo dafio para posibilitar su
elaboracion y modificacion, asi como a adquirir habilidades para enfrentar con éxito las
situaciones que mas problematicas resulten glbrs
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RECOMENDACIONES PARASATISFACER LAS
NECESIDADES DE LOS HERMANOS

Recomendacionepara satisfacer la necesidad de estar informados

¢, Qué conseguimos facilitando la informacion?

Los beneficios de informar a los hermanos son abundantes. En egjpersaguiremos:

Desmontar interpretaciones erréneas.

Mitigar sentimientos de culpa infundados.

Aliviar temores (como el miedo a contagiarse).
Reducir incertidumbre sobre el presente y el futuro.
Desmentir falsas expectativas de curacion.

Comprender la ad¢tid de los padres y el menor tiempo que pueden dedicarle.

= =2 A 4 -4 -4 -2

Evitar que la relacién entre hermanos se vea perjudicada por la atribu¢éé@n de

conductas problematicas a la personalidad del hermano con autismo.

=

Ayudarle a enfrentarse con éxi&s situacionesomplicadas.
1 Facilitar que puedan contraargumentar los comentarios ignorantes u ofensivos

de los demas.

¢, Sobre qué temas es necesario ofrecer informacloa hermandd

Los hermanos necesitan informacion realista sobre:

1 La naturaleza del trastorno.
Sus manifestacionesspecificasy limitaciones en las areadectadasPérez y
Verdugo (2008) insisten en la importancia de ayudar a los hermanos a entender
mej or | os aspectos relacionados con Al a
1 Las implicacioneslel TEA en elcomportamiento de sus padres (para que pueda

comprender el por qué del trato diferencial).
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1 Las necesidades especiales de su hermano y cémo pueden aportar su granito de
arena para ayudar a satisfacerlas.

1 Las bases etiologicas del TEA.

=

Las intevenciones que se llevan a cabo con su hermano y demas recursos
disponibles.

El prondstico del TEA.

Estrategias para afrontar las conductas probleméticas del hermano.

Estrategias para aumentar las interacciones positivas.con él

= =4 =4 =2

De cara al futuro, cuandorgbablemente el hermano tenga que asumir las
responsabilidades que antes pertenecian a los padres, los hermanos necesitan
informacion sobre las opciones disponibles mas alla de la etapa educativa y los

aspectos legales vinculados a la posible tutela.

¢, Cdmo informar al hermano?

Nufez y Rodriguez (2005) cuentan que, en un porcentaje muy alto, los padres de los
hermanos que participaron en los talleres decian haber informado a sus hijos Unicamente
cuando ellos les preguntaban de forma directa. Sin embdasgbgrmanos no siempre
se animan a preguntar aunque haya algo que les confunde o incluso no saben muy bien
como formularlo.

Glasberg (2000) nos recuerda que el proceso de intercambio de informacién con
los nifios pequefios consta de dos componentes: iaaoiph y la comprension. Afiade
adem8s que, desafortunadament e, Al a explic
explicaci-n no es ugomelazhalilidaded eogniivesdeso® | a Vv e
nifios cambian mucho en poco tiempo, los padres van adeaaealizar estimaciones
frecuentes del nivel de comprension de su hijo y volver a presentar la informacion

reajustada al mismo (Glasberg, 2000).
Estas son algunas orientaciones sobre cémo informar adecuadamente al hermano:
1. Ofrecemos informacion résta y honesta.

2. Dosificamos la informacién. Ofrecer demasiada al mismo tiempo resulta

contraproducente.
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3. Adaptarse la informacion al nivel de comprension, al lenguaje y a la etapa
evolutiva del nifio.

4. Actualizamos la informacion a medida que las habilidademitivas del nifio
aumentan y le surgen nuevas dudas.

5. Cuidamos que exista una atmosfera en la que el hermano sienta comodidad y
confianza para preguntar todo aquello sobre lo que tenga dudas.

6. Averiguamos qué es lo que nifio ya sale sobre el TEA de shermano, de
manera que podamos seguaonstruyendo desde ahi y podamos corregir los
conceptos que haya asimilado de forma errénea.

7. Verificamos siempre el mensaje que ha recogido el hermano de aquello sobre lo
qgue le hemos informado.

8. Atendemos a los mensajentrelineas que pueden estar solicitando informacion
de una manera encubierta.

9. Les invitamos explicitamente a que pregunten acerca de todo aquello que no
entiendan o que les inquiete.

10.Una buena forma de comentarle al hermano que todavia es pequefiaed por
de Il as | imitaciones del ni fo con TEA
aprendi doo.

11.Reconocemos que no tenemos todas las respuestas a las preguntas que hacen los
hermanos (Harris, 2000%i no sabmosqué responder, lo indicado seria decirle
gue tataran de averiguarlo o incluso que pueden investigarlo todos juntos.

12.Debemos respetar su decision cuando prefieran no hablar sobre este tema. Suele
ser habitual que el nifio alterne etapas en las que pregunta mucho con otras en
las que nanenciona este tesren absoluto.

13.Buscamos momentos en los que el nifio de muestras de estar receptivo para
recoger la informacion que vamos a proporcionarle

14. Informamos al hermano en lasomentos en los que se produce alguna
transicion o suceso importante, como por ejempt@mbio de escuela, tras una

consulta o tras una rabieta (Harris, 2000).

’rn
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Recomendacionepara ayudarles a expresar y regular sus emociones

¢, Como podemos conseguir que un nifilo que tiene un hermano con TEA se sienta
comodo para que nos comunique comosemte? ¢Qué tenemos que hacer para
ayudarle a manejar las emociones negativas que pueda experimentar? ¢Qué debemos
tener en cuenta si como padres o profesionales no queremos contribuir a que los
sentimientos negativos aumenten? ¢ Como podemos ser prsotlecion?

Contestaremos a estas preguntas exponiendo primero algunas sugerencias que
son utiles para fomentar la expresion emocional del nifio en general, pasando a
continuacion a recoger algunas ideas que pueden ayudarnos a prevenir y/o reducir el
impacto negativo de cada una de las emociones que los hermanos manifiestan

habitualmente

Recomendaciomsepara fomentar la expresion emocional del hermano

La clave esaber escucharles. Parece facil, pero lo cierto es que no lo es en absoluto.

¢Qué podemobacer para escucharl@ésb i e n 0 ?

1. Creamos situaciones para hablar cmmodidad. Buscamos el momento y el
lugar adecuados. Si no desea expresar sus sentimientos, no debemos obligarle si
no hacerle saber que estamos disponibles para cuando necesite hacerlo.

2. Lo més importante ggonernos en su pieY cuidado, esto no significa que haya
gue pensar en cOmo nos sentiriamos nosotros ante la misma situacioansi no
como debe sentirse él. Para ello debemos ejercitar nuestra capacidad de empatia
e intentar entendke teniendo en cuenta su personalidad, su temperamento, sus
deseos y anhelos, sus preocupaciones, su entorno, la situatideta@ la que
se ha enfrentadoatras situaciones que ya leyaaocado afrontar.

3. Prestamos toda nuestaencion en lo que nassta contando, tratando de no
interrumpirle. Cuando nos habla de sus emociones, tenemazequarnos en
ellas y resistir la tentacién ddrecer soluciones prematuras a sus problemas.

4. Parafraseamos sus palabcaando nos comunique cémo se siente. estmra
saber que hemos prestado atencion a lo que nos decia, y a nosotros nos ayudara

a confirmar que efectivamente hemos entendido lo que nos queria expogsar.



161

ejemplooia Qui eres decir gue te enfadaste
contigo y al finaltuvo que irse a trabajar? , Vedique te preocupa no saber qué
hacer cuando se pone nernics

Aceptamos sus sentimientos, por muy negativos o injustificados que parezcan.
Le hacemos saber que tigioeo el derecho del mundo de sentirse como lo hace,
que efa bien. Evitamos demostrar una actitud critigazgar esos sentimientos,

ya que, lejos de conseguir que desaparezcan, lo Unico que conseguiriamos es que
terminen por silenciarlosi el nifio nota que sus sentimientos (sea tristeza, enfado o
miedo) sonaceptados y escuchados por sus papas, le va a resultar mucho mas sencillo
expresarlosComo expresan Nufiez y Rodriguez (2005), que el hermano tenga la
posibilidad de expresar y compartirsgentimientos negativos hacia la persona

con discapacidad, sabiem@&demas que son sentimientos comunes dentro del

vZ2nculo fraterno, | e ayu ca@aabi®n: ageptarsus sent i r

sentimientos no implica aceptar cualquier manera de manifestarlos (por ejemplo,
insultar o pegar a su hermano).
Podemos piguntarle directamente sobre cdmo se sienten o se han sentido ante

una situacién particulaNormalizamosomo se han sentido. Algunos ejemplos

de comentarios normalizadore8:Nane extraffa que ete enf a

i magino gue eso tequaswmetcabteadasedi Gnoii.

me da un poco de verg¢enza cuando se

po

tenido que fastidiamuc ho que te r ompi®e rqaustesidt ep wzuz |

pasar mas tiempo conmigaOtra manera de normalizar sus sentimierdes
comentandoles que muchos otros nifios que tienen un hermano con TEA sienten
lo mismo que él.

Le hacemos cumplidos cuando nos hable de sus emociones, por ejemplo

diciendole ime encanta hablar contigo. Seguro que hay mi

positivas que podemosaaar de la&omunicacion con nuestros hijos.
Detectamos sus sentimientos a través de su lenguaje coomab los nifios
no expresan sus sentimientos con palabras, tendremos que estar atentos a los

mensajes que puedan enviar a través de su comportamiento
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Recomendaciosepara ayudarle a regular sus emociones

Escucharles de la manera que hemos expuesto, es decir, activamente, ya va a ayudarles

mucho a rebajar su malestar, pero aun podemos hacer mas:

1. Promovemos sulesahogoy evitamos impedir que el rofilo haga como él

necesite hacerlo. Es necesario que el entorno respete la forma en que el nifio
viva lo que le ocurre a su hermano. Por lo tanto, tendremos que huir de
expr esi onrodiores etienég quepser fudibe 10 séas celoso.

El nifio pequefio ain no puede verbalizar lo que le pasa. Le ayudara que
pongamogpalabras a sus emocionpara facilitar que se expresen y desahogen.
Debemos permitir que se desahogue aunque el nifio muestre conductas que
denoten rabia o enfado. Podemos ayudarlearmalizar estos sentimientos
pintando con fuerza, jugando a lo que él quiera, golpeando cojines, corriendo,
sal tandoé

Le damos salida a sus sentimientos negativos, por ejemplo, animandole a hacer
un dibujo, a escribir acerca de cémo se siente o a represept@io que le

preocupe con sus juguetes.

Antes de pasar a las sugerencias relacionadas con cada una de las emociones, debemos

tener en cuenta algunas consideraciones mas:

1

Nos mantenemos en contacto con las personas mas significativas para el nifio
(por ejemplo, los profesores) para que comprendan por lo que puede estar
pasando y le traten con flexibilidad y sensibilidad.

Debemos recordar que el conocimiento de los hechos y la aceptacion emocional
son procesos diferentes (Harris, 2000). Esto es, quebamnds pretender que la
informacion que le hemos ofrecido siguiendo las pautas del punto anterior vaya
a eliminar por completo sus sentimientos negativos.

Tenemosen cuenta que su disposicion para comunicarnos lo que le pasa
seguramente cambie con la edd@ue nos sintamos mas inclinados a
confesarnos intimamente con una u otra persona depende en gran medida de
nuestra edad y del momento vital en el que nos encontremos. Asi, no debemos

alarmarnos si nuestro hijo adolescente se comunica con nosotros menos que
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antes, pues es natural que en esta etapa se sientan mas comodos al hacerlo con
sus iguales. No obstante, aunque seremos mas flexibles, debemos cuidarnos de
no perder por completo el contacto emocional con él. La clave es que no tenga

dudas de que estamalsi para el momento en el que él decida abrirse

Recomendaciongmra prevenir y/o reducir el impacto negativo de cada

emocion

El sentimiento de no ser querido: Los celaQue los celos (hormales en un principio)

se conviertan en un problema depende paisentero de la actitud y el estilo de crianza

de los padres de cara a ambos hijos, igual que sucede en familias en las que todos los
hijos tienen un desarrollo normal.

! Unclima familiartranquilo, comprensivo, y lleno de demostraciones explicitas
decar fo (pal abr as, abrazos, mi mosé) son
de los nifos.

1 Buscamos espacios para atender de forma preferente al hermano y compartir
momentos exclusivos con él. Es muy importante encontrar algémentito
diario en el que puedastr a solas con papa o con mara calidad de los
momentos que le dediquemos es mas importante quentelad, unos minutos
seran gficientes. Le gustara tener momentos especiales y exclusivos en los que
sea el protagonista. Por ejemplodemodhablara solas un ratito con él antes de
que se acueste.

1 Le explicamos el motivo por el cual prestamos mas atencién y dedicamos mas
tiempo a su hermano con TEA que a él. Es mucho mas relevante el significado
qgue le den a la diferencia de tiempo que a la canédasd.

1 Nos cuidamos mucho de no sobreproteger al hijo con TEA.

Sentimientos de culpa
1 Nos aseguramos de desmontar la vinculacion que los nifios establecen entre su
propio comportamientyg pensamientog el autismo de su hermano.
1 Normalizamos las emocioneggativas que pueda sentir en algunas situaciones
hacia su hermano y normalizamos también sus conductas hacia el hermano que a

pesar de sefgicas en cualquier relacion pueden hacerle sentir culpable.
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1 Le damos permiso para que pueda bajar la autoexiggrszatir el derecho a
ocuparse de si mismo (Blanca y Rodriguez, 2005).

1 Es muy importante etectar en qué circunstanciasssmnte culpable para tratar
con él los temas que despierten este sentimiento (por ejepygde sentirse
culpable por no prestaarta atencion a su hermano cuando esté de exadmenes y

saber que es entendible y que tiene derecho podra ayudarle).

Sentimientos de injusticia Establecemos algunas normas que sean comunes para todos

|l os hermanos (por ej empl aquenifigurm desellos gedag a 0 )
salte. Obviamente, al nifio con TEA le va a costar mas acatar este tipo de normas. Por
este motivo, a veces los papas pueden tender a ser un poco mas transigentes con él. No
obstante, es necesario que el hermano sin TEApeajcib@ | a fivi ol aci - no

queda absolutamente impune.

Desconciertoy confusion Ademas de informar al hermano para reducir su confusiéon y
desconcierto de la manera que hemos expuesto en el apartado dedicado a la satisfaccion
de su necesidad de estaormado, @ los momentos de mayor reajuste del sistema (tras

el nacimiento o tras el diagnostico del hermano) es aconsejable mantener las rutinas de
los otros hijos en la medida de lo posible (por ejemplo, si siempre leemos juntos un
cuento antes de dwir) y no introducir demasiados cambios a la vez. En el caso de que

la rutina deba alterarse, le explicaremos el por qué y si podemos le avisamos con

antelacion.

Aislamiento. Le animamos a que lleve a sus amigos a casa y a tratar lo relacionado con
el autsmo de su hermano con naturalidddmbién podemos incentivar su realizacion
de actividades extraescolares, siempre y cuando él esté de acuerdo. Dentro de las

posibilidades de la familia, €l podra decidir a qué actividades prefiere apuntarse.

Verglenza Es muy importante que los padres no reprochen a su hijo este sentimiento,
aungue sea dificil para ellosdemas:
1 Hablamos con ellos sobre las reacciones que podrian tener los demas ante su
hermano con TEA y le explicamos que la gente tiende reaccionsshasitodo

por desconocimiento.
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1 Le ayudamos a pensar como enfrentarse a situaciones dificiles provocadas por
las personas ajenas a la familia (por ejemplo, qué hacer si alguien insulta a su
hermano). También le ayudamos a elaborar las respuestas quelatedalas
personas que le hagan alguna pregunta sobre lo que le sucede a su hermano.

1 Le animamos a que lleve a casa a sus amigos y que se familiaricen con las
singularidades del comportamiento de su hermano para que puedan aceptarlo y
tratarlo con natutead.

1 Algunas veces la mejor herramienta contra los sentimientos de verglenza es
utilizar el sentido del humorAnte un comportamiento inadecuado de la persona
con TEA en un espacio publico, los padres podrian realizar algin comentario
hacia su hijo con ebarrollo normal queet haga sentir quées estan
fiacompafando en el sentimientoodo, y mejor
porejemploi @Vaya cara que @i Epsupeesrteomoess ag usee fpoc
menos leesté resultande nt r et eni do! 0

1 Los padresieben tener presente que cuando su hijo sin discapacidad entre en la
adolescencia es mas probable que este sentimiento hacia su hermano se
intensifique. Esto les ayudara a no alarmarse en exceso y a ser comprensivos con
él. Al adolescente le ayudara ques padres sean flexibles y no sean tajantes al
obligarle a hacer ciertas cosas que puedan producirle vergiienza. A sus padres,
por su parte, les ayudara saber que este sentimiento tendera a disminuir tras la
evolucién natural de la adolescencia (Lizasga®nieva 2010).

1 Una buena idea es llevar a cabo charlas informativas sobre la integracién social
de personas con discapacidad en el entorno de la familia con la finalidad de
acabar con la incomprension y desmontar los prejuicios que llevan a algunas
persom@s a comportarse con el niio con autismo de una manera a veces muy
cruel e injusta. Esto puede reducir las ocasiones en las que el hermano tiene que
soportar situaciones que provocan en €l sentimientos de dolor, enfado,

verguenza y tristeza.

Sobrecargade responsabilidades
1 Le damos libertaden la medida de lo posiblpara elegir hasta qué punto quiere
involucrarse en el cuidado de su hermano.

1 Exigiremos responsabilidades moderadas y adaptadas a suagstigad
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1 Debemos tener en cuenta que su niwelmplicacion sufrird fluctuaciones a lo
largo del tiempo en funcién de las circunstancias y etapas de la vida por las que
vaya atravesando (Lizaso@nOnieva 2010). Por ejemplo, tendremos que ser
mas flexibles respecto a sus tareas domeésticas cuargip dae estudiar para
sus examenes, y durante la tan delicada adolescencia tendremos que asegurarnos
de que sus responsabilidades no obstaculizan su apremiante desarrollo social.

1 El hermano sin discapacidad puede ser una fuente de ayuda inestimable para
unos padres que de otra forma no podrian dar a basto. El problema no es que el
hermano tenga ciertas responsabilidades. El problema reside en que no haya
equilibrio entre la satisfaccion de sus necesidades personales y las de su
hermano. Por tanto, la tarede los padres no consiste en evitarle toda
responsabilidad, sino en asignar las tareas que puedan llevar a cabo segun sus
posibilidades.

1 Nos aseguramos de que tiene tiempo suficiente para dedicarse a aquello que le
interesa.

1 Una buena idea es designar gb lton TEA algunas tareas domésticas que sus

capacidades le permitan desempefiar.

Preocupacion por el futura Los hermanos a veces poseen la motivacién intrinseca de
cuidar en el futuro a su hermano, y se sienten felices de que sea asi. Otros daropor hech
que su deber es vivir siempre con su hermano porque creen que sus padres asi lo desean.

Es importante que los padres pongan sobre la mesa (cuando el hermano pueda
entenderlo o cuando pregunte por ello) las distintas opciones que existan de cara al
futuro de su hijo con TEA y que aclaren sus expectativas en relacion al papel que ellos
quieren que su(s) hijo(s) con desarrollo normal tenga en el cuidado futuro de su
hermano. De esta forma, algunos hermanos pueden sentirse aliviados al darse cuenta de
que, por ejemplo, sus padres estdn de acuerdo con que su hermano viva en una
residencia en lugar de hacerlo con él en la misma vivienda.

1 Ofrecemos nuestra experiencia como padres sobre todo lo relacionado con la

atencion de las necesidades del hermano con @EAnodo que no tenga que

partir desde cero cuando llegue el momento en el que tenga que hacerse cargo de

él (Harris, 2000).
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1 Debatimos junto a ellos los pros y contras de cada una de las posibilidades con
tiempo para que en el momento en que los padhesn fal hermano ya pueda
anticipar lo que va a suceder. Ademas de ayudarle a prepararse para el futuro,
discutir con él sobre el mismo le ayudaré a sentirse participe y valorado.

1 Pero no vale solamente con anticiparles lo que se espera de ellos. Stoneman
(2005) apuesta por la autodeterminacion de los hermanos y por dejar que sean
ellos los que decidan libremente (pero bien informados) de qué manera quieren
involucrarse en el cuidado de su hermano. Sera mucho mejor para todos que si
se ocupa de su hermanacbEA sea porque verdaderamente es lo que él quiere.

1 Cuando hablemos del futuro del hermano con TEA trataremos de hacerlo de una

forma optimista a la vez que realista.

Enfado. Para ayudar al nifio a manejar sus sentimientos de enfado, la premisa basica es
gue debe sentirse en el permiso de expresarlos. El punto estd en ayudarle a canalizar y
expresar esta emocion de una manera que sea aceptable. Poco conseguiremos si lo Unico
que hacemos es regafarle cuando se comporta mal por estar enfadado y no le
propor¢onamos una via alternativa para poder expresarlo. El nifio debe sentirse libre y
escuchado a la hora de decir por qué se ha enfadado. Esto va a reducir la rabia y la
impotencia que pueda sentir por lo que le va a resultar mas facil calmarse vy asi evitar
que lleve a cabo conductas inapropiadas bajo los efectos del enfado.

Miedo. Conectada con esta emocion estd la necesidad deldaifs@ntirse seguro y
protegido. Para reducir su miedearris (2000) recomienda a los padres glaboren

un plan de seguridagl quetengan un lugar seguro para llevar a su hijo con desarrollo
normal mientras ellos manejan los comportamientos mas complicados y peligrosos del
hijo con TEA. Una vez los padres hayan podido controlar la situacion, deben consolar al
nifio con desarrall tipico y explicarle qué es lo que ha ocurrido. La autora afiade que
los padres podrian ensefiar a su hijo con TEA algun comportamiento alternativo que
pueda utilizar para sefalizar que esta enfadado y no tenga que recurrir a la agresividad
para poder expsarse y calmarse, como por ejemplo mostrar un pictograma o realizar

un gesto determinado.
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La expresion emocional dies padres delante de sus hijos

¢ Y sinos ve tristes?

Los padres, en una gran variedad de situaciones (la pérdida de un ser quarido, un
ruptura amorosa, la enfermedad de un familiar o la discapacidad de un hijo) suelen
formularse las siguientes preguntas: ¢ Es malo que mi hijo me vea triste? ¢Debo fingir
que no lo estoy?

La respuesta a estas dos preguntas es la misma: En absoluto. &lo gaarlos
nifos vean que sus padres estan tristes, siempre y cuando no sea una tristeza cronica. De
hecho, les ayuda mucho que compartamos con ellos nuestros sentimientos. Para que el
nifio pueda adaptarse a la situacids, adultos que le acomparien taémbdeben vivir
los momentos mas duros como necesiten haderladulto no debe fingir fortaleza sin
en algin momento esta triste o tiene ganas de llorar. Por el contrario, si apartamos a los
pequefios de las situaciones de duelo, no les estariamosgrefandaptar los modelos
adultos de afrontamiento del dolor y de las situaciones inevitables, siendo una capacidad
tan importante para poder ser feliz. También se les privaria de aprender que la unién en
los momentos dificiles nos hace mas fuertes. Estuando expresemos nuestro dolor
ante el nifio, o percibamos que €l nos lo niédemos darle siempre el mensaje de que
si estamos tristes no es por glque le queremos mucho.

Ademas, sabemos que los nifios tienen una habilidad muy especial para captar
suiles sefiales emitidas por el estado animico de los demas. Ante la captacion de estas
sefales, pero la ausencia de una razon que las explique, vimos que el nifio va a elaborar
Su propia interpretacion de lo que percibe.

Lo que si es cierto que no benefialaniiio es que la actitud de sus padres sea
eminentemente negativa, escuchar comentarios dramdtifog u ® asco de vVvi da
puedo myresereiar pérdidas de control.

Si aprendemos a identificar nuestras emociones y a expresarlas delante de
nuestros hos de una manera adecuada, sin duda le estaremos regalando una leccion
mucho mas valiosa de inteligencia emocional que la que le ensefia el creer que sus
padres siempre son fuertes, ya que cuando él no lo sea (y es que es casi imposible serlo
siempre) pude sentir que tienequecul t arl o ya que fAdebe habel

haciendo bien.
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Sugerencias para satisfacer la necesidad de individualidad del hermano

Para satisfacer esta necesidad:

1 Legitimamos sus necesidades especiales y diferentes actsdaeles del resto
de la familia.Ci t ando a N%fez y Rodr2guez, nha:
cambie su rol de hermanos por el de padres, e incentivar a sus miembros para
que se desarrollen como seres independientes y no como una extension del
hermanocoml i scapaci dado.

1 Le animamos a que se desarrolle en su independencia, incentivandole para que
dedique tiempo a sus intereses personales (los estudios, los amigos, los
hobbies...).

1 Vigilaremos si el TEA de su hermano es un factor de demasiado peso en la toma
de decisiones importantes (Harris, 2000) y conversaremos con €l o ella sobre
esto.

1 Establecemos limites fisicos de espacio en casa para que pueda almacenar sus
posesiones o desarrollar sus actividades personales (Harris, 2000), con el fin de
proteger su rtimidad, evitar ser molestado cuando necesite concentrarse e

impedir que su hermano pueda romper sus pertenencias personales.

SUGERENCIAS PARA MEJORARA RELACION
ENTRE HERMANOS

¢, Qué padre no se queda maravillado cuando observa cOmo uno de suschijag ee

calmar a su he mano mucho mejor que él? ¢ Quién no se enternece ante el sincero abrazo
entre dos hermanos? ¢Quién no se deleita ante su sincronia perfecta cuando juegan
tranquilos y juntos? ¢A qué madre no se le desgarra el corazén cuandosise hij
enfadan? ¢Qué padres no desean que sus hijos sean los mejores amigos el uno para el
otro? Aunque los padres alberguen con fuerza estos deseos y sentimientos, ni las
mejores familias se libran de los roces que surgen dia si y dia también entre los
hemanos. Las peleas diarias suelen resultar altamente desgastantes para los padres, por

lo que favorecer una relacion de calidad entre ellos no siempre es tarea facil. Si ademas
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sumamos la circunstancia de que uno de los hijos tiene autismo, esta impar&mnte
paterna gana un extra de dificultad.

Sabemos que la existencia de una buena convivencia y un climagesitre
ellos favoreceel sano desarrollo tanto de la persona con discapacidad como de su
hermano. No obstante, no quiero transmitir la ideaqae toda relaciéon entre una
persona con TEA y su hermano o hermana deba ser intervenida. Ni mucho menos. De
todas formas, aunque los hermanos no puedan llevarse mejor, algunas sugerencias son
muy sencillas de llevar a cabo y sélo actuarian a favor @& héin mas rica su relacion,
por lo que tampoco supondrian un estorbo.

En otros casos, como el de unos hermanos que se encuentren demasiado
distanciados o entre los que hay niveles excesivos de conflictividad y agresividad, la
intervencion especializadd se demuestra necesaria (como sucederia con cualquier
relacion de hermanos, independientemente de que tengan o no discapacidad).

Vamos a ver algunos apuntes sobre qué debemos tener en cuenta tanto padres
como profesionales para favorecer que en la relaamire dos hermanos cuando uno de
ellos tiene TEA acostumbre a reinar el amor y la armonia a pesar (y por encima) de

todas las dificultades.

Fomentar las interacciones positivas entre los hermanos

Para la mayoria de los nifios que tienen un hermandEArresulta muy frustrante no
poder jugar con él. Por fortuna, es posible ensefiarles algunas habilidades y técnicas
lidicas para jugar con su hermano o hermana con TEA (Celiberti y Harris, 1993 citado
en Harris, 2000), como felicitarle o iniciar el juegdeliberti demostré que tras el
entrenamiento que llevo a cabo los hermanos se lo pasaban mejor juntos y eran mejores
compafieros de juego. Indica, no obstante, que para evitar posibles efectos
contraproducentes y que la conexion emocional entre elloses lveneficiada, el
hermano tiene que estar dispuesto a aprender estas técnicas, no debemos imponerlas de
ninguna manera. En el caso de que el hermano se muestre reacio, Celiberti recomienda
indagar en las razones que le llevan a ello y tratar de eessdos problemas antes de
ensefarle las técnicas.

Para proceder a la ensefianza de técnicas de juego al hermano con desarrollo

normal, Harris (2000) recomienda:
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1. Seleccionar juguetes atractivos para los dos nifilos, adecuados al desarrollo
evolutivo de cadano y que sean estimulantes de la interaccion.

2. Escoger al principio actividades que el nifio con TEA ya entienda y que tengan
mayores probabilidades de éxito. Ambos deben poder dominarlas, asi que es
preferible que sean sencillas a demasiado complicadas.

3. Fijar tiempos breves al comienzo (entre 10 y 15 minutos, una o dos veces al dia)
para mantener el interés de los dos nifios.

4. Los padres deben estar presentes en estas sesiones puesto que el objetivo es
ensefar las técnicas a su hijo. Cuando los nifios pasen bien juntos esto
dejara de ser necesario, se buscaran espontdneamente para jugar.

5. Centrarse en ensefiar una sola técnica a la vez. Uno de los padres modela la
conducta que quiere ensefar.

6. Darle al hermano la oportunidad de practicarla.

7. Alabar al hemano de forma concreta y abundante. Este punto es muy
importante ya que durante el proceso es muy posible que el hermano con TEA
no responda

8. Hacer discretas sugerencias de mejora.

Solo una vez dominada la técnica se procedera a ensefiar la siguiente.

Strain y Danko (1995) demostraron que los nifios de tan sélo 36 meses de edad pueden
aprender a entablar aproximaciones sociales con los nifios con TEA. Estos autores
disefiaron un paquete de habilidades sociales para que los cuidadores pudieran fomentar
las irteracciones sociales positivas entre sus hijos que fue implementado con éxito.
Ademas de que se observo un aumento en la frecuencia y la calidad de las interacciones
entre los hermanos, los participantes no exhibieron ningin efecto negativo y sefialaron
que las estrategias eran faciles de aprender y agradables de aplicar. Los padres
expresaron haber disfrutado de la intervencion, pensaban que sus hijos también la
disfrutaron y manifestaron su pretension de seguir utilizando las estrategias aprendidas

tras larecoleccién de datos.

Protegerle de los comportamientos problematicos de su hermano

Vimos que los problemas conductuales del hermano con TEA se han evidenciado como

un factor que afecta negativamente a la calidad de la relacion entre ellos. Endios est
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cualitativos los hermanos dan cuenta de ello reiteradamente. Para minimizar el impacto
de estos problemas sobre la relaciémte todo debemos establepkmes de actuacion

junto con el hermano para manejar los problemas de comportamiento defe [pens

TEA. El hermano tiene que saber perfectamente como actuar (por ejemplo, cuando es
pequefio y esta solo en el salén con su hermano, puede ser util acordar con él una forma
rapida de avisar a sus padres e indicarles lo que esta sucediendo.)

Existen itervenciones eficaces que pueden llevarse a cabo por los padres en
casa para reducir la ocurrencia de las conductas agresivas que el nifio con TEA dirige
hacia su hermano con desarrollo normal, con lo que se consigue mejorar la relacion
entre ellos y dismmir el estrés que estas conductas pudieran generar tanto en el nifio
como en sus padres. Un ejemplo que lo demuestra es la investigacion llevada a cabo por
Barry y Singer (2001).

Otras intervenciones estan dirigidas hacia el hermano con desarrollo normal, y
buscan ofrecerletécnicas conductuales sencillas quegan llevar a cabdAlgunas
técnicas, como el refuerzo positivo de conductas deseables, las instrucciones bien
impartidas o la utilizacion de guias fisicas y verbales son muy utiles y a la vezeébastan
faciles de aplicar. A este respecto, Colletti y Harris (194tado en Harris, 2000
demostraron que incluso los hermanos de corta edad pueden aprender a utilizar algunas
técnicas bésicas de modificacion de conducta igual de bien que los adultos.

Propacionar herramientas en este sentido a los hermanos es especialmente
importante, por varias razones. En primer lugar, como vimos en nuestro estudio y en
coherencia con anteriores investigaciones, los hermanos tienden a valorar la presencia
de conductas agsivas, destructivas o rabietas como una gran fuente de estrés y una de
las partes mas dificiles de la experiencia. Por otro lado, los hermanos que han percibido
gue su relacion fraterna ha mejorado con los afios lo atribuyen, entre otras cosas, a haber
adauirido recursos eficaces para lidiar con este tipo de conductas. Ademas, conocer
técnicas eficaces para manejarlas les hara sentirse mas competentes y reducir los
sentimientos de indefensién e impotencia habitualmente ligados a su aparicion.

Sin embargo, Hrris (2000) realiza una advertencia a este respecto: cuando el
nifio es todavia muy pequefio no es recomendable que sea €l quien deba de enfrentarse a
las conductas agresivas o rabietas de su hermano, ni ser quien utilice técnicas destinadas

a la reducciénle conductas no deseadas como el castigo o el tiempo fuera.
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Ayudarle a comunicarse con su hermano

1 Educamos al hijo con desarrollo norneal la empatia hacia el hermano con
TEA, creando el habito de imaginarse como piensa y cOmo se siente ante
stuacions de | a vida coti di aprendercomodseveho de
el mundo a trav®s de sus 0] 0sO. De est a
incluso los comportamientos mas desconcertantes 0 mas perturbadores que su
hermano lleva a cabo.
1 Le ayudamosa comprender que las personas con TEA son personas con un
modo difeente de procesar la informacién. Para
1 Le enseflamoa comunicarse con su hermano:
- Le ensefiamoa interpretar el significado de la conducta o del lenguaje (si
esta presente) a veces mugamncertantes.
- Le proporcionamosstrategias para transmitirle lo que quiere decirle de una
manera que el hermano entienda.
- Le entrenamos en el uso de los sistemas de comunicacion alternativos que

utilice el hermano.

Potenciar una vision positiva del raano

Le hacemos ver los progresos queceasiguiendasu hermano y fomentamos que los
evalle en referencia a lo que antes no podia hacer (en lugar de compararlo con lo que
saben hacer otros niflos de su edad). Podemos celebrar en familia sus logres, lo qu
ademas de facilitar el desarrollo de sentimientosodgillo y admiracién hacia él

fomentaréaun clima de optimismo y de unidad familiar.

EL APOYO SOCIAL: LOS GRUPOS DE APOYO PARA
HERMANOS

Que el apoyo social que reciben los familiares de las persmmagiscapacidad les

protege de desarrollar problemas psicologicos es una evidencia aceptada por todos. Los
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padres y los profesionales suelen ser las principales fuentes de apoyo con las que
cuentan los hermanos de personas con TEA. Pero no son las Reigag. el apoyo de

otros hermanos representa una experiencia inigualable, ¢ quién puede comprender mejor
a alguien que quien se encuentra mas o menos en la misma situacion? Ademas, puede
ser mas facil para los hermanos expresar sus sentimientos a tsineebsemor de

herir o incomodar a sus padres (Lizasoain y Onieva, 2010). Por fortuna, en nuestro pais
cada vez son mas las asociaciones que ofrecen programas destinados especificamente a
los hermanos de personas con TEA,

Para el lector interesado programas especificos disefiados para el apoyo a los
hermanos de personas con discapacidad, un buen ejemplo es el documento elaborado
por Ponce Ribas (2007) en el que ofrece tres propuestas de trahajpor grupo de
edad desde la defensa del hermaono parte activa de la intervencion.

Una consideracion importante a la hora de establecer los grupos es la edad de los
hermanos, ya que las personas tenemos una perspectiva de la realidad y de nosotros
mismos distinta en cada etapa de nuestra vida, comgul® las emociones,
preocupaciones, dudas e inquietudes cambian a lo largo del tiempo. En este sentido,
construir los grupos con personas de edades semejantes contribuye al establecimiento de
una mayor conexion y entendimiento entre los participantes.

El profesional que coordine estos grupos se encargara de placteatades
gue generen debate entre Esistentesofrecer la informacién que los participantes
demanden y favorecer un clima que estimule la expresion y la comprension de los

sentimientos deada uno.

Objetivos de los grupos de apoyo

Estos son los objetivos para los grupos que la mageriarofesionales han planteado
(NURez y Rodriguez, 2005
1 Conocer otros hermanos de personas con discapacidad, lo que reduce el
sentimiento de aislamiemt v f aci |l ita | a experiencia
Yani c 0O .
1 Compartir sentimientos y experiencias para permitirles que se desahoguen y
puedan aliviar su malestar.

1 Legitimar sentimientos.

t
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Reflexionar sobre los propios sentimientos y actitudes.

1 Conocerlas estrategias de afrontamiento de situaciones dificiles o soluciones a
problemas cotidianos que les funcionan a otros hermanos.

1 Obtener informacion que mejore la comprension de la discapacidad y la
adquisicion de técnicas sencillas de modificacion delwcia.

1 Reconocer tanto las limitaciones como los puntos fuertes del hermano con
discapacidad.
Identificar y potenciar las fortalezas personales.

1 Ayudarles a compatibilizar el desarrollo de sus proyectos y aspiraciones

personales con las responsabilidagies tienen en casa y respecto a su hermano.

Beneficios de los grupos de apoyo

Los grupos de apoyo se revelan como una poderosa estrategia para satisfacer las
importantes necesidades de informacién y de expresion emocional de los hermanos. Las
personas ge han trabjado en contacto con ellos (pMafiezy Rodriguez, 2005; Ponce
Ribas,2007) afirman tras su experiencia como coordinadores de talleres y grupos de
apoyo que éstos son espacios que ofrecen multitud de beneficios para los hermanos.

Se han obseado resultados muy positivos cuando los hermanos asisten a
grupos de apoyo (Lizasoain y Onieva, 2010), tales como la reduccién de la carga de las
emociones negativas (como los celos, la soledad o la tristegajler compartirlas con
otros, asi como leeduccién de problemas de comportamiento tanto en casa como en el
colegio y la adquisicion de habilidades que les ayudan a adaptarse mejor. Sin duda, los
efectos positivos que los grupos de apoyo tienen sobre los hermanos repercutiran
ademas sobre el redfiel sistema familiar. Los hermanos aprenden a comunicarse mas
abierta y constructivamente con sus padres, de qué manera pueden ayudarles a ellos y a
su hermano y a identificar las fortalezdssyaspectos positivos de cada uno.

Sin embargo, Lizasoain@nieva advierten en su articulo publicado en 2010 que
hay que tener presente que no todos los hermanos se benefician de la asistencia a estos
grupos. Algunos nifios pueden sentirse peor al escuchar las dificultades que comunican
otros hermanos. Ademas, [plee ser recomendable que no acudan a ellos durante

periodos demasiado prolongados de tiempo, aunque luego pueden volver a retomarlos.
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LA INTERVENCION FAMILIAR

Cuando vimos los factores que afectan al ajuste de los hermanos y a la calidad de la
relacionfraterna dimos cuenta del papel tan determinante que tienen algunas variables
del contexto familiar, méas determinantes incluso que la propia discapacidad. Por ello,
en muchas ocasiones va a ser imprescindible trabajar sobre estos aspectos para que el
propdsito de apoyar a los hermanos y mejorar la relacion fraterna sea alcanzado con
éxito. Los hermanos van a beneficiarse indirectamente de la intervencion aunque no
vaya dirigida en concreto hacia ellos. Por ejemplo, dado el hecho de que las actitudes de
los padres hacia la discapacidad sirven de modelo a sus hijos con desarrollo normal, un
objetivo que podriamos plantearnos es hacer conscientes de esto a los papas y tratar de
ayudarles para que la actitud que exhiban sea positiva y constructiva si busgaraos g
de sus hijos también lo se&demas, la intervencion familiar puede ser muy positiva
también para el correcto desarrollo del hermano con TEA. Asi lo considera José
Navarro cuando afirma que Adtratar | bs probl
familiar es una forma excelente de tratar |
(Navarro, 1999p.3.
Una intervencién familiar completa y eficaz buscaria potenciar los puntos

fuertes que se relacionan con un funcionamiento mas adecuadoatehsigtdicho de
otro modo, los factores de proteccion que facilitan que cada miembro se adapte
psicolégica, social, ymocionalmente de la forma mas saludable posible. Vamos a
plasmar literalmente las fortalezas familiares que recoge Moreno (2010) esisginre
sobre el ajuste de los hermanos de personas con discapacidad intelectual y cuyo
estimulo deberia contemplar una intervencion familiar de calidad:

1. Compromiso en la busqueda del bienestar y el desarrollo 6ptimo de cada

persona y del grupo familiar.

2. Apreciacion de las cosas grandes y pequefias que la familia hace bien y
estimulacién para que las hagan.
Tiempo para estar y hacer cosas formales e informales, con la familia.
Hacer frente y seqguir adelante en los malos tiempos.
Acuerdo sobre los recursosiilizar para satisfacer las necesidades familiares.

Comunicacion positiva.

N o 0o & w

Reglas, valores y creencias familiares que configuran expectativas.



8. Estrategias de enfrentamiento ante los eventos de la vida.
9. Habilidades de solucion de problemas.

10. Optimismo, perepcion de lo positivo.

11.Flexibilidad y adaptabilidad en los roles.

12.Equilibrio entre recursos internos y externos.

A lo largo de estas paginas hemos insistido en que cuando un miembro de la familia
presenta una discapacidad, la compatibilizacion de sesidades con las del resto de

los miembros es una tarea verdaderamente complicda. lo tanto, uno de los
objetivos clave de los profesionales dedicados a apoyar a las famipateasiar la
primera fortaleza de la listagyudarles a resolver el cdinfo internoque suele surgir

entre el deseo de ayuddrhijo con TEAy la satisfac@n de las necesidades familiares,
persomles y de parejeEs decir, el profesional va a tratar de ayudar a la familia a que
encuente la forma de compatibilizar $oproyectosvitales de cada miembro con la
atencion a las necesidades especiales del hijo con autismo, y en definitbreera la
discapacidad en su lugdNavarro, 1999).

Otro de los papeles fundamentales del terapeuta encargado de la intervenciéon
con la familia es sin duda la aceptacion y normalizacion de los sentimientos de cada
miembro en relacion a la discapacidad y la facilitacion de su expresion y posterior
elaboracion, a fin dealiar la pesada carga que les acompdflaprofesor Navarro
argumenta larelevancia de estas técnicas cuando trabajamos con estas familias,
r ecor da ladstapagidad noiés un problema que origina una respuesta puntual en el

tiempo, sino que se trata de un probler@nico,cuya respuesta es, igualmeradgnicay,

porlot ant o, susceptible de acumul ar tensiones

1999, p. 31).
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CONCLUSIONES GENERALES
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Extraemos importantes conclusiones en un ejercicio de sintesis y reflexion sobre el
contenido de este proyecto, conclus®rgue mostramos ahora conjugadas y que

seguidamente comentaremos por separado.

(1) Si bien el TEA genera importantes desafios en la adaptacion de los herm
(2) que la experiencia difiere en ciertos aspectos de la experiencia de los he
de personas con otras discapadieks distintas, (3) la presencia de un nifio

autismo en la familia no predice por si sola su ajuste psicosocial, ya que (4) §
otras variables que resultan mucho méas determinantes a la hora de explica
contrario de lo que a priori pudiera esarse, (5) tener un hermano con autis
también puede ser una experiencia enriquecedora. (6) Aun existen multitud d
metodolégicos en el estudio de este campo y nos queda mucho por aprendg
Sin embargo, (7) es posible, y necesario, aplasicbnocimientos tedricos que n
ha aportado la literatura cientifica para proteger a los hermanos del riesgo pq

al que se ven expuestos, asi como para mejorar la calidad de la relacion entre

(1) ElI TEA genera importantes desafios en la adaptacion de los hermanos

Las limitaciones idiosincrasicas del autismo impactan directamente sobre la convivencia
diaria y sobe las interacciones que van a poder compartir los hermanos. Como
resultado de las mismas, para el hijo sin TEA va a ser muy complicado comunicarse con
su hermano, entender qué le pasa, como se siente, qué necesita o qué puede hacer él
para ayudarlo. Tampocle va a resultar facil transmitirle cosas que le gustaria que su
hermano con TEA supiera, utilizar las palabras para hacerle llegar mensajes importantes
0, en muchos casos, simplemente disfrutar del placer colosal de conversar
instrascendentemente con Al diario, no tiene que ser en absoluto sencillo observar
como su hermano repite una y otra vez el mismo ritual, lo espectaculares que pueden
llegar a ser sus explosiones cuando una rutina no se cumple, y vérselas y deseérselas
para motivarle a que se are a jugar junto a él (poco importa a qoea los hermanos
un ratito juntos es enormessuficiente).

Estas manifestacionesombinadas con el marcado déficit cognitivo global
presentado por muchos individuos con TEA genera unos niveles de depemndencia



18C

altos para desenvolverse ¢ vida cotidiana que exige la familia el deber de
suministrarle elevadas cuotas de dedicacion, atencion y cuidados. No es extrafio que la
vida familiar gravite alrededor de las demandas dictadas por el TEHAeAos en d8
sentidola experiencia de los hermanogéesiertamente, y como minimeargada de

desafios.

(2) La experiencia de los hermanos de personas con TEA difiere en ciertos

aspectos de la de los hermanos de personas con otras discapacidades.

Tras la revisi@ y los resultados del presente estudio, llegamos a la conclusién tentativa
de que la experiencia de tener un hermano con autismo difiere en ciertos aspectos de la
experiencia de crecer con un hermano con desarrollo tipico o con otro tipo de
discapacidadEsta conclusién estd basada en el hecho de que los hermanos suelen
expresar que lo més dificil para ellos son sobre todo los problemas de comportamiento y
las dificultades en la comunicacion e interaccion social del hermano con autismo. Estas
circunstancig, idiosincrasicas del TEA, no aparecen (al menos de la misma forma)
cuando el hermano tiene otra discapacidad (por ejemplo Sindrome de Down) o cuando

no presenta ninguna.

(3) La presenciale un nifio con autismo en la familia no predice por si sola el

ajuste psicologico de los hermanos.

Apostamos por considerar el amplio abanico de respuestas ligrhagnos en lugar de
sobreestimar o subestimar los efectos de la experisolia todos de manera universal.

Unos hermanos valoran la experiencia de tener hermano con TEA como
predominantemente negativa y dan mas cuenta de los efectos perjudiciales asociados a
la misma. Otros, a pesar de las dificultades, consideran que crecer con su hermano con
TEA ha resultado ser una vivencia del todo enriquecedorasparaidas, han logrado

extraer importantes aprendizajes personales y han dan muestras de haberse adaptado

con un éxito rotundo ante ella.
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(4) Otras variables son mas determinantes para su ajuste psicosocial que el TEA

gue presenta su hermano.

Habiéndose manifestado esta variabilidad, parece que preguntarse bajo qué
circunstancias la presencia del TEA en la familia ejerce un efecto positivo o negativo
puede abrir mas caminos de cara a la prevencion de problemas de adaptacion en los
hermanos que preguntarsi el TEA es perjudicial o no por si mismo, ya que su
presencia no es una variable que se vaya a poder modificar.

Que los hermanos estén mejor o0 peor ajustados psicosocialmenie, |y
relacion fraterna sea de mayor o menor calidad va a dependeadieldgr presencia de
multitud de factores y deu complejo juego de interrelaciones.

Desde la orientacién sistémica se asume que cada elemento relacionado con la
familia va a jugar un papel mas o menos determinante en la manera en que la totalidad
del sistena en general, y los hermanos en particular, se adaptan al hecho de que uno de
los hijos tenga TEA. Los efectos del TEA, por lo tanto, van a depender de las
caracteristicas individuales de cada miembro de la familia, de las relaciones que
establezcan entedlos y del contexto social mas amplio en la que estan inmersos.

En especial, la percepcion subjetiva que la fanali@ompletotenga sobre la
situacion que le ha tado vivir y los recursos que considgze psee para manejarla
con éxitovan aser deérminantes ddos niveles de estrés que sus miembras a
padecer, lo que repercutir4, como no puede ser de otra manera, sobre el bienestar de los
hermanos del individuo con TEA.

(5) La experiencia de crecer con un hermano con TEA no tiene por qué ser

inexorablementeegativa, sino que también puede ser enriqguecedora.

El cambio de expectativas que se hadpoido en los investigadores y que consiste en
interesarse mas que anteriormente por los efectos beneficiosos que puede generar la
experiencia de coer con un hermano con autismo, nos parece sumamente acertado,
esperanzador, y a la vez util para generar ideas de cara a la prevencion e intervencion.
¢No es mas practico buscar las fortalezas que ayudan a la familia a salir unida de

situaciones compladas que centrarnos solamente en los problemas?
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En la actualidad, padres, madres, hermanos y profesionales luchan cada dia por
construiruna nueva lente con la que miramos a la persondEén Ya era hora de que
dejasemos de concebirla Unicamente conemttel de influencias negativas y algo casi
parecido a un lastre para la famil@on esto queremos insistir una vez mas enlgue
experiencia no tiene por qué ser en absoluto devastadsfalo manifiestan los
hermanos que han compartido con nosotros @mge gle su mundo. Por supuesto, no
gueremos insinuar quger hermano de una persona con autismo sea un camino libre de
espinag/ escaso en tramos complicados por los que transitar.

En cualquier caso, dar por cier@ existencia de efectos beneficiogus es
incompatible con la apreciacion de que, irrebatiblemente, el autismo de uno de los
hermanos impone ciertas modificaciones en el sistema familiar al que pertenece y
genera en la vida diaria multitud de desafios lggehermanovan a tener que hacer

frente.

(6) Aun existen multitud de retos metodoldgicos en el estudio sobre los hermanos

de personas con TEA.

Durante la revision realizada hemos podido apreciar que el campo cientifico sobre los
hermanos de personas con TEA tiene pendientes importanté®siesatodoldgicos.
Hodapp et al. (2005) identifican seis retos que los investigadores deben luchar por
confrontar y nos ayudan a tenerlos presentes a la hora de disefar futuras
investigaciones:

a) Desafios metodolégicapor ejemplo, el tamafio muestral odkeccion de los
grupos de control)Es necesario realizar investigaciones con un mayor tamano
muestral, incluir grupos de comparacion y elegirlos debidamente.

b) Desafios relacionados con la medicidba diversidad de kb instrumentos
utilizados o de las fudes de informacién dificulta comparar los resultados de
los distintos estudios.

c) Es necesariotander a laperspectiva del desarrollo y del ciclo de vifaor
ejemplo, los cambios en el tiempo o las diferencias entre los distintos grupos de
edad).Resulta mprescindible impulsar la realizacion de estudios longitudinales
sobre lalos cambios en las necesidades de los hermanos a lo largo de la vida y

también sobre lavolucion de la relaciofraterna es decirJas modificaciones
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gue se damn la relacion dedrmanos en las distintas etapas del ciclo vital, con
el objetivo de ofrecer servicios de apoyo mejor adaptados.

d) Es fundamental continuar en la labor identificar variablesmediadoras y
moderadoras para conodas condiciones bajo las que los hermanagqam
adaptarse mejor y bajo las quedssarrollan relaciondgaternas de calidad.

e) Debemos prestar atencion y estudiaicuestiones culturales

f) Y por dltimo, las investigaciones deben trataremger el punto de vistobre

los aspectos positivognegativosde la experiencia.

(7) Es posible, y necesario proteger a los hermanos del riesgo potencial al que se

ven expuestos y trabajar por garantizar una relacion fraterna de calidad.

Tener conciencia de las dificultades a las que pueden enfrentarkerioanos es
importante, siempre y cuando utilicemos ese conocimiento para aprender qué es lo que
se puede hacer por ayudar a los hermanos a salir airosos de ellas. Los profesionales
deben atender a aquellas variables que puedan aumentar el riesgo tHheajoeaeo

sufra problemas de adaptacion para minimizar su posible impacto o corregirlo si ya se
ha dado.

Dicho de otro modo, las tareas de los profesionales implicados en el apoyo de
los hermanos de personas con TEA se distribuyen en distintos nivelezagohp por
empaparse de las experiencias negativas que comunmente transmiten haber atravesado
otros hermanos para saber ante qué sefiales de riesgo estar alerta, prevenir esas
experiencias en la medida de lo posible, detectarlas tempranamente y mstighacsos
en el caso de que ya se hayan desencadenado.

Igual de importante es conocer qué experiencias asociadas a tener un hermano
con autismo pueden resultar gratificantes y qué variables perciben los propios hermanos
(los verdaderos expertos en lataria) que estan relacionadas con ellas. El profesional
conocedor de estas condiciones estard en una mejor posicion de facilitar el
enriguecimiento personal que sin duda puede conllevar el tener un hermano con TEA.
En este sentido, centrar el foco deifaestigacion y de las practicas de apoyo en el
fascinante mundo de la Resiliencia estamos seguros de que daré sus frutos.

No todos los hermanos ni mucho menos presentan problemas de adaptaciéon que

requieran de una atencion especializada. En cualquier easoierto que algunos



184

hermanos si presentan problemas de adaptacion debido a la interaccion entre el TEA y
otro tipo de variables. Parece, sin duda, motivo suficiente para que los profesionales no
puedan ignorar esta situacion y luchen por recibirrsesuque les permitan prestar el
apoyo psicolégico que tanto podria beneficiar a estos hermanos. Poco importa que no
todos ellos tengan dificultades si el caso es que se ha evidenciado que algunos si
necesitan, y a veces con urgencia, que les ayudenchs lie que las investigaciones
detecten casos de hermanos que presentan un mal ajuste (pese a la variabilidad y a la
inconsistencia de los resultados) invita cuando menos a la reflexion: ¢Hacemos todo lo
gue podemos para apoyarles?

Ademas, tener en cuendd hermano con desarrollo normal e involucrarle en la
intervencién también sera beneficioso para los avances de la persona cdpuEHds
nifos con autismo interactien con sus hermanos con mas facilidad que con otras
personas es una buena baza de cata mtervencién dedicada a mejorar sus
habilidades de interaccién social y comunicacion.

Haber viajado por el universo que rodea a los hermanos de personas con TEA
hace que esté convencida de lo beneficioso que seria invertir en el desarrollo de
programasiestinados especificamente a satisfacer sus necesidades. Una de las mejores
opciones consiste en la creacion de espacios donde estos hermanos puedan reunirse para
aprender herramientas que les ayuden en su vida cotidiana y compartir sus experiencias
con dras personas en sus mismas circunstancias. Disfrutar de este recurso ha
demostrado con creces ser extraordinariamente beneficioso, y aunque no es tan insdlito
como hace afios, por desgracia esté lejos de estar lo debidamente generalizado.

Afortunadamentegen la actualidad nos movemos dentro de un modelo que
prioriza las necesidades por encima de la simple identificacion de carencias. Cada vez
vamos sabiendo un poco mas sobre las necesidades de los hermanos de personas con
TEA. Sin embargo, la tarea mas ionfante es la que mas alejada esta todavia de la
meta: la puesta en marcha real de las acciones que puedan dar respuesta a estas

necesidades.
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Anexo 1. Criterios diagnosticakel Trastorno Autista
(DSM-IV-TR)

(EnTrastanos Generalizados del Desarrdllo

A. Existe un total de 6 (0 mas) items de 1, 2y 3, con por lo menos dos de 1, y uno de
2yde3:

1. Alteracion cualitativa de la interaccion social, manifestada al menos por dos de
las siguientes caracteristicas:

(@) important alteracion del uso de multiples comportamientos no verbales,
como son contacto ocular, expresion facial, posturas corporales y gestos
reguladores de la interaccién social.

(b) incapacidad para desarrollar relaciones con comparieros adecuadas al nivel
de desawllo.

(c) ausencia de la tendencia espontanea para compartir con otras personas
disfrutes, intereses y objetivos (p. ej., no mostrar, traer o sefialar objetos de
interés).

(d) falta de reciprocidad social o emocional.

2. Alteracion cualitativa de la comunicacidnanifestada al menos por dos de las
siguientes caracteristicas:

(&) retraso o ausencia total del desarrollo del lenguaje oral (no acompafado de
intentos para compensarlo mediante modos alternativos de comunicacion,
tales como gestos o mimica).

(b) en sujetos conn habla adecuada, alteracion importante de la capacidad
para iniciar 0 mantener una conversacion con otros.

(c) utilizacion estereotipada y repetitiva del lenguaje o lenguaje idiosincrasico.

(d) ausencia de juego realista espontaneo, variado, o de juego instatiab
propio del nivel de desarrollo.

3. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidos, repetitivos y
estereotipados, manifestados por lo menos mediante una de las siguientes
caracteristicas:

(a) preocupacion absorbente por uno o mas patrassreotipados y
restrictivos de interés que resulta anormal, sea en su intensidad, sea en su
objetivo.

(b) adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no
funcionales.

(c) manierismos motores estereotipados y repetitivos (p. ej., sacgidar das
manos o dedos, o movimientos complejos de todo el cuerpo)

(d) reocupacion persistente por partes de objetos.

B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las siguientes areas,
que aparece antes de los 3 afios de edad: 1 interaccion sociallenguaje
utilizado en la comunicacién social o 3 juego simbdlico o imaginativo.

C. El trastorno no se explica mejor por la presencia de un trastorno de Rett o de
un trastorno desintegrativo infatil.
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Anexo 2. Criterios diagnosticos palas Trastornos de
Espectro Autista (DSM/)

(En Desadenes del Desarrollo Neurolégjco

Debe cumplir los criterios A, B, C y D:

A. Déficits persistentes en la comunicacioly en la interaccion social en diversos
contextos, no atribuibles a un retraso general del desarlio, manifestando
simultdneamente los tres déficits siguientes:

1. Déficits en la reciprocidad social y emocionaue pueden abarcar desde un
acercamiento social anormal y una incapacidad para mantener la alternancia en
una conversacion, pasando por lduecion de intereses, emociones y afectos
compartidos, hasta la ausencia total de iniciativa en la interaccién social.

2. Déficits en las conductas deomunicacion no verbal que se usan en la
comunicacioén social,qgue pueden abarcar desde una comunicacioro poc
integrada, tanto verbal como no verbal, pasando por anormalidades en el
contacto visual y en el lenguaje corporal, o déficits en la comprension y uso de
la comunicacién no verbal, hasta la falta total de expresiones o gestos faciales.

3. Déficits en el demrollo y mantenimiento de relaciones adecuadas al nivel de
desarrollo(mas alla de las establecidas con los cuidadores); que pueden abarcar
desde dificultades para mantener un comportamiento apropiado a los diferentes
contextos sociales, pasando por laBicdtades para compartir juegos
imaginativos, hasta la aparente ausencia de interés en las otras personas.

B. Patrones de comportamiento, intereses o actividades restringidas y repetitivas
gue se manifiestan al menos en dos de los siguientes puntos:

1. Habla, movimientos o manipulacion de objetos estereotipada o repetitiva
(estereotipias motoras simples, ecolalia, manipulacion repetitiva de objetos o
frases idiosincraticas).

2. Excesiva fijacion con las rutinas, los patrones ritualizados de conducta werbal
no verbal, o excesiva resistencia al camf@omo rituales motores, insistencia
en seguir la misma ruta o tomar la misma comida, preguntas repetitivas o
extrema incomodidad motivada por pequefios cambios).

3. Intereses altamente restrictivos y fijos deengidad desmesuradaomo una
fuerte vinculacion o preocupacion por objetos inusuales y por intereses
excesivamente circunscritos y perseverantes).
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Anexo 3 Carta para las asociaciones

Estimados compafieros:

Me llamo Silvia Peral Feliz, soydrcologa y ne dirijo a ustedes con el fin de
solicitar su colaboracion en el Proyecto que estoy realizando dentro del Master de
Terapia Familiar y de Pareja de la Universidad de Salamanca. El propdsito del estudio
es conocer la experiencia de las personas que tienéermano con autismo y cémo
perciben la relacion que mantienen con él.

Para poder dar respuesta a las necesidades de los hermanos de personas con
autismo, debemos, antes de nada, conocerlas. Ellos, los hermanos, son los que
probablemente tengan la rdtat mas duradera con la persona con discapacidad, y
como parte fundamental de la familia, queremos acercarnos a su mundo interno para
poder entenderles, y de esta manera, poder acompanarles.

Queremos conocer su perspectiva, inquietudes, preocupaciecesjdades y
suefos. Las percepciones y vivencias propias que compartan con nosotros los hermanos
de personas con autismo nos pueden dar pistas acerca de qué variables les afectan para
potenciar las positivas y minimizar el impacto de las negativas.

En cuwanto a la relacion entre hermanos, dada la importancia que este lazo tiene
para el bienestar y el desarrollo de ambos, nos parece importante conocer las
condiciones bajo las que se desarrollan las relaciones positivas entre ellos. El propdsito
de la exploacién de estas condiciones es servir de base al desarrollo de programas
dirigidos tanto a optimizar sus relacion como a prevenir o minimizar los posibles
problemas que pudiesen aparecer en el seno de las misma.

Nos seria de mucha ayuda si pudiesen Histria los hermanos de personas con
autismo o a sus padres la carta que le adjuntamos en este correo en la que pedimos su
colaboracién y en la que incluimos el enlace donde pueden responder al cuestionario
(uno para los mayores de 12 afios y otro para ks pequefios). Al tratarse de un
cuestionario escrito, los nifios que quieran participar necesitan la compafia de un adulto
que les ayude a leer y escribir sus respuestas. Si alguno de los hermanos no cuenta con
acceso a Internet, o prefiere contestar lagymtas en lapiz y papel, no habria ningan
problema en enviarles el material necesario.

Como no podria ser de otra manera, la informacion recogida recibird un
tratamiento de absoluta confidencialidad y tanto a la Asociacion como a las familias que
partidpen en el estudio les haremos llegar el resultado del estudio una vez finalizado.
De antemano, jmuchisimas gracias por su colaboracion!

Reciban un cordial saludo,

Silvia
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Anexo 4 Carta para loeermanos

Estimados amigos:

Soy Silvia Peral, psicol@agy alumna de Master de Terapia Familiar y de Pareja de la
Universidad de Salamanca.

Me dirijo a vosotros para pedir vuestra colaboracién en un estudio que estoy
realizando acerca de la experiencia de las personas que tienen un hermano con autismo
y la relacién que mantienen con él.

Si tenéis un hermano con autismo, y 0Ss apetece compartir con nosotros esa
experiencia, vuestra participacion serd muy valiosa para conocer vuestros puntos de
vista, vuestra vivencia, vuestras emociones, necesidades y suefiaiesqfiés os
encontrdis y como conseguis superarlos. Creemos que es importante que seais
escuchados, y de esta manera, entender de qué forma dar respuesta a lo que vosotros y
otras familias en vuestra misma situacion necesitéis.

En este sentido, pedimoseaira colaboracién contestando a las preguntas que
aparecen en la direccion que os adjuntamos al final de esta carta. Para los nifios que
quieran participar, seria recomendable la ayuda de un adulto que les ayude a leer y
responder a las preguntas. Si tergiguna duda a la hora de rellenar el cuestionario,
podéis escribirme a la direccién de correo que aparece al final de la carta. Naturalmente,
vuestras respuestas son anonimas, y los resultados del trabajo una vez concluido os
seran enviados si asi lo déss.

Si tenéis alguna duda, podéis poneros en contacto conmigo a través del correo
gue os dejo a continuacion.

iMuchisimas gracias por vuestra colaboracion!

Silvia

Cuestionario para personas MAYORES DE 12 AN®8p://cor.to/KN88

Cuestionario para personas MENORES DE 12 AN@®://cor.to/KN8G

Comentarios o dudassilviaperalfeliz@gmail.com


http://cor.to/KN88
http://cor.to/KN8G
mailto:silviaperalfeliz@gmail.com
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Anexo 5 Cuestionario para hermas menores de 12 afnos

de personas con autismo

(Nota: Se recogelas indicaciones y preguntas que aparecian en la plataforma online)

Queremos escucharte para saber como se sienten los hermanos de personas con autismo.
Tus respuestas seran muy Utiles saider coOmo ayudar a otros hermanos y familias en
tu misma situacion.

Para ello, te proponemos una lista de preguntas. Contesta so6lo a las preguntas

que quieras, el resto puedes dejarlas en blanco. Tus respuestas son totalmente anénimas.

iMuchas graciapor tu participacion!
Antes de empezaré

¢, Cuantos afnos tienes?

<

| Chica

¢, Cuantos afos tiene tu hermano?

i Tu hermano esé

| Hombre

~

| Mujer

Tu experiencia

¢, COmo es para ti tener un hermano con autismo?
¢,Crees que tener un hermano carsmo tiene cosas buenas? ¢ Cuales son?

¢, Qué es lo mas dificil para ti? ¢ Qué te ha ayudado a superar las cosas dificiles?

R

Si eres mayor que tu hermano/a, ¢recuerdas el momento en el que te enteraste de
gue tenia autismo? ¢ Como lo viviste? ¢ Qué cosas camkiarcasa?

5. ¢Por gqué cosas te pones contento? ¢ Qué te pone triste? ¢ Qué te hace enfadar?



Tu hermano

¢, Como es tu hermano/a? Describelo/a.
¢ Qué es lo que mas te gusta de tu hermano/a? ¢Qué es lo que menos te gusta?
¢ Qué es lo que més le cuesta? ¢Qué cesesstaban antes pero ha aprendido a

hacer?

Vuestra relacion

¢, Como te llevas con tu hermano/a?

2. ¢Qué cosas hacéis juntos tu hermano/a y tu? ¢ Cuales son las que mas te gustan? ¢Y
las que menos?

3. ¢Qué cosas te gustaria hacer con él/ella?

4. ¢Qué has aprendide @l/ella? ¢ Qué crees que él/ella ha podido aprender de ti?

5. ¢Como intentas ayudar a tu hermano/a? ¢ Cémo te ayuda él/ella a ti?

6. ¢Recuerdas alguna vez en la que te hayas enfadado con tu hermano/a? ¢Qué fue lo
gue te enfadd? ¢ Qué hiciste?

El autismo
¢, Qué e para ti el autismo?

2. ¢Qué le dirias a las personas que no saben lo que es el autismo?

¢, Qué le dirias a otros nifios que tienen un hermano con autismo? ¢Y a sus papas?

Fin del cuestionario. jMuchas gracias por su participacion!
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Anexo 6 Cuestionario paa hermanos menores de 12 anos

de personas con autismo

Estamos realizando un estudio sobre la experiencia de las personas que tienen un
hermano con autismo y sobre la relacion que mantienen con él. Queremos escucharte y
conocer tu punto de vista, tus vnaas, inquietudes, preocupaciones, necesidades y
suefos, con qué desafios te has encontrado y cOmo consigues superarlos. Tus respuestas
seran muy utiles para saber de qué manera dar respuesta a lo que hermanos en tu misma
situacion y sus familias puedeaaesitar.

Para ello, te proponemos una lista de preguntas. Puedes elegir contestar a
aquellas que te parezcan mas importantes o sobre las que mas te apetezca compartir tu
experiencia, y dejar en blanco las demas (no hay ninguna pregunta a la que sea
obligaorio contestar).

Tus respuestas son absolutamente anénimas y confidenciales. jMuchas gracias

por tu colaboracion!

Antes de empezaré

i ¢, Cuantos afos tienes?

T Soyé
| Hombre
| Mujer

i ¢, Cuantos afos tiene tu hermano?

1 Tu hermano esé

| Hombre

| Mujer



Tu experiencia

¢, Qué significa para ti tener un hermano con autismo?

¢, Qué te ha aportado la experiencia de tener un hermano/a con autismo? ¢ De qué
manera crees que ha influido en tu vida esta experiencia?

¢, Qué es lo mas dificil para ti? ¢ Qué crees gha tyudado a superar los momentos
dificiles?

¢, Qué es lo que mas te preocupa?

¢, Qué es lo mas importante para ti en este momento?

Si eres mayor que tu hermano/a, ¢ recuerdas el momento en el que te enteraste de

gue tenia autismo? ¢ Como lo viviste? ¢ Qué amabiaron en casa?

Tu hermano

4.
5.
6.

¢, Como es tu hermano/a? Describelo/a.
¢, Qué admiras de tu hermano/a?

¢ Qué es lo que mas le cuesta? ¢ En qué ha conseguido superarse?

Vuestra relacion

w0 N PE

¢, Como es la relacién entre tu hermano/a y tu? Hablanos sobre ella.

Hablanogdel tiempo que pasas con tu hernfangqué actividades compartis?

¢ Qué has aprendido de él/ella? ¢ Qué crees que él/ella ha podido aprender de ti?
¢, Como intentas ayudar a tu hermano/a? ¢Como te ayuda él/ella a ti?

Tu infancia

¢, Como recuerdas la relaciéontu hermano/a cuando eras nifio?

¢, Qué era lo que mas te gustaba hacer con él/ella? ¢ Y lo que menos?

¢,Como le ayudabas? ¢(Como te ayudaba él/ella? ¢(Como os ayudaban vuestros
padres?

¢ Recuerdas qué cosas te preocupaban?

¢, Qué era lo @s dificil? ¢ Como lo nmejabas?

¢, Recuerdas alguna situacion en la que te enfadaras con tu hermano/a? ¢Qué fue lo
gue te enfadd? ¢ Qué hiciste?

¢, Qué cosas crees que han cambiado desde entonces en la relacién con tu hermano/a?
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El autismo

1. ¢ A través de qué medios has aprendidqui sabes acerca del autismo?
I Mis padres.

Mi hermano/a.

Asociacion.

Libros.

Internet.

[Rly S (S (" S —" J—

Otros (por favor, especifique cuales)

2. ¢ Crees que tienes suficiente informacion acerca del autismo?
Si.
No.

~

3. ¢, Qué mas cosas relacadas con el autismo te gustaria aprender?
Informacién acerca de las causas del autismo.

Informacion acerca de las caracteristicas del autismo.

Informacion acerca de la intervencion en el autismo.

[y S g —" —

Informacion acerca de estrategias y téipara ayudar a mi hermano o
manejar comportamientos dificiles.

—

Informacion acerca de los recursos disponibles para mi hermano y nuestra
familia.

—

Otros (por favor, especifique cuales)

5. ¢Qué mitos crees que existen sobre el autismo? ¢Qué didaparsonas que
desconocen lo que significa tener autismo?

6. ¢Qué pedirias a los profesionales que se dedican a ayudar a las personas con
autismo y a sus familias?

7. ¢ Qué consejos darias a los padres para ayudar a los nifios que tienen hermanos con

autismo?

Fin del cuestionario. jMuchas gracias por su participacion!
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