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Resumen

Objetivo: La presente revision ofrece la perspectiva de varios autores como evidencia de la gran
necesidad, pero escasa existencia de bibliografia y criterios unificados con relacion a los factores
que influencian la adaptabilidad de los hermanos de nifios diagnosticados con trastornos del
neurodesarrollo. Metodologia y Muestra: A través de los sistemas PRISMA y CASP se realiz6
una revision sistematica de 30 estudios llevados a cabo en las ultimas dos décadas disponibles en
las bases de datos Dialnet, Google Scholar, PsycINFO, PubMed, Scielo y Scopus. Resultados: Se
identificaron una variedad de factores que influencian la adaptabilidad de los hermanos
neurotipicos en varios contextos y frente a los diferentes trastornos del neurodesarrollo, asi como
una diversidad de componentes de las posibles intervenciones preventivas y paliativas con las que
se puede apoyar al desarrollo de estos hermanos. Conclusiones: Esta drea de estudio atn se
encuentra muy abandonada por la comunidad investigativa por lo que urge promover la
investigacion tedrica y empirica en este tema, tomando en cuenta que los hermanos de los nifios
con diagnosticos del neurodesarrollo son los potenciales cuidadores a futuro de la comunidad con
habilidades especiales y, como tal, requieren psicoeducacion para ellos y para la comunidad que

los rodea.
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Abstract

Objective: This review offers a combined perspective of different authors as evidence of the lack
of well needed bibliography and unified criteria available on the factors that influence the
adaptability of siblings of children diagnosed with neurodevelopmental disorders. Methodology
and Sample: A systematic review was performed using PRISMA and CASP systems, where thirty
studies, conducted during the last two decades, were selected from the Dialnet, Google Scholar,
PsycINFO, PubMed, Scielo, and Scopus databases. Results: A diversity of factors, which
influence the adaptability of neurotypical siblings in various contexts, were shown within different
neurodevelopmental disorders, as well as a set of components of potential preventive and palliative
interventions to support the development of these brothers. Conclusions: This area of study is still
largely neglected by the research community, so it urges to promote theoretical and empirical
research on this topic, taking into consideration that the siblings of children with

neurodevelopmental disorders are the potential future caregivers of the special abilities’



community, and as such they require psychoeducation for themselves and for the community

supporting them.
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Introduccion

Las Gltimas décadas han sido de gran aporte para la literatura sobre los trastornos del
neurodesarrollo (TND) infantil y la calidad de vida del sistema familiar (Dykens, 2015; Ferguson,
2002; Garcia Zamorano y Nufiez Partido, 2019; Graff et al., 2008; Pérez y Verdugo, 2008;
Turnbull et al., 2015; Villavicencio-Aguilar y Lépez-Larrosa, 2019), con especial énfasis en los
cuidadores primarios (Caicedo, 2014; Mira et al., 2019; Peer y Hillman, 2014; Segui et al., 2008;
Villavicencio-Aguilar y Lopez-Larrosa, 2019; Zarate et al., 2014), siendo solamente hace pocos
afios que el enfoque ha incluido la adaptabilidad social, emocional y de comportamiento de los
hermanos neurotipicos de nifios con TND (Graff et al., 2008; Hallberg, 2013; Kao et al., 2012;
Nufiez y Rodriguez, 2004; Valverde Watson, 2017; Zdfiga et al., 2023).

Varios autores resaltan las dificultades de adaptacion y ajuste psicologico de estos
hermanos, comparados con aquellos sin hermanos neuroatipicos (De Caroli y Sagone, 2013; Fanos
et al., 2005; Hastings, 2007; Hidalgo-Lopez et al., 2019; Orsmond y Seltzer, 2007; Palacios-Cruz
et al., 2014; Pollard et al., 2013; Quatrosi et al., 2023; Ross y Cuskelly, 2006; Rossiter y Sharpe,
2001; Ruiz Aparicio y Tarraga Minguez, 2015; Stoneman, 2006; Williams et al., 2003; Wolff et
al., 2023; Zlfiga et al., 2023), demostrando las dificultades asociadas con los TND que impactan
a la funcionalidad adecuada del paciente, tando a nivel personal como a nivel familiar, social y
ocupacional, lo que representa un desafio para quienes interactian diariamente con él. Otros
autores consideran que la presencia de un hermano neuroatipico no afecta de forma
contraproducente a la calidad de vida familiar o al desarrollo personal del hermano neurotipico, y

que incluso genera cualidades psicosociales positivas (Cuskelly y Gunn, 2006; Grissom y



Borkowski, 2002; Hansen et al., 2016; Hastings, 2007; Hastings y Petalas, 2014; Kaminsky y
Dewey, 2002; Moyson y Roeyers, 2012; Reyes Castillo et al., 2021; Walton y Ingersoll, 2015;
Ward et al., 2016).

Los mencionados estudios se unen a la iniciativa de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS, 2001) que propone cambiar los paradigmas sobre las discapacidades, hacia la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud, que establece una base
biopsicosocial y ecoldgica para la adaptabilidad del paciente en los diferentes contextos, a pesar
de las barreras externas y de las limitaciones propias de su diagndstico, que limitan su participacién
plena en la sociedad (Koopman et al., 2004; Maldonado-Garcés et al., 2020; Mira et al., 2019;
Rossiter y Sharpe, 2001). La adaptabilidad del paciente cambia la dinAmica del sistema familiar e
individual de cada miembro, en especial de los hermanos con mayor vulnerabilidad (Aya-Gomez
y Cérdoba-Andrade, 2013; Fanos et al., 2005; Firzgerald et al., 2020; Hidalgo-Lopez et al., 2019;
Kao et al., 2012; Knecht et al., 2015; Kovshoff et al., 2017; Palacios-Cruz et al., 2014; Watson et
al., 2021).

El concepto de adaptacion humana surge a partir de los aportes de Charles Darwin (1859),
quien la describia como un cambio evolutivo del sujeto en busca de la solucion al problema
(Ardila, 2021; 2014). Desde la infancia, la adaptacion del individuo se presenta como un ajuste de
las condiciones internas del infante a la realidad de su entorno, en un proceso de asimilacion, de
reglas sociales percibidas (Bagner et al., 2012; Bush y Price, 2020; Knop, 2019; Urrea, 2008; Weir,
2022). Lopez et al. (2013), describen a la adaptacion como la modificacion conductual humana
que genera “un equilibrio entre asimilacidon y acomodacion, cuyo valor es el mismo equilibrio de
la interaccion sujeto-objeto” (Piaget, 1980, p. 17), favoreciendo las relaciones interpersonales en

la especie, bajo patrones de comportamiento socialmente aceptables. La adaptacion del ser se da a



nivel anatémico, fisiologico y etiolégico o comportamental (Darwin, 1859). Entre los factores
familiares que influyen la adaptacion conductual del desarrollo de un nifio, se encuentra el rechazo
parental o fraterno que este pueda percibir, lo que impacta negativamente su desarrollo de
competencias prosociales e interpersonales (Ferraioli y Harris, 2009; Rodriguez, 2010), este
rechazo es percibido por el hermano en su naturaleza social, ante un hermano neuroatipico, que
por su diagnostico no presenta el mismo interés interpersonal (Bastiaansen et al., 2022; Kao et al.,
2012; Mascha y Boucher, 2006; Orsmond y Seltzer, 2007; Peral Feliz, 2013; Ward et al., 2016).
De igual manera ante un cuidador principal sobrecargado de responsabilidades médicas y
educativas, al cuidado de un hijo con TND, el hermano neurotipico puede desarrollar un apego
inseguro (Blacher et al., 2005; Dagan et al., 2021; Levy-Wasser y Katz, 2004; O'Neill, 2011,
Tremblay, 2015), como base de su propio neurodesarrollo.

El término “trastornos del neurodesarrollo” se ha dado a conocer en el ambito de la salud
desde hace pocos afios, a través de las recientes actualizaciones del Manual Diagnostico y
Estadistico de Trastornos Mentales DSM5 (American Psychological Association [APA], 2013) y
la Clasificacion Internacional de Enfermedades CIE11 (World Health Organization [WHO],
2019), clasificando al TND como un grupo heterogéneo de condiciones que presentan un déficit
funcional del individuo en las areas personales, sociales, cognitivas y ocupacionales, de alta
prevalencia, origen temprano multifactorial con bases genéticas y ambientales, y permanencia
hasta la adultez, con complicaciones relacionadas a comorbilidades del diagnostico, causando
desajustes en todo contexto (EPA, 2013; Lopez y Forster, 2022; Maldonado-Garcés et al., 2020;
Medina Alva, et al., 2015; Morris-Rosendahl y Crocq, 2020). Segun los criterios diagndsticos del
DSM-5 (APA, 2013), y las prevalencias de cada trastorno identificadas por Frances et al. (2022),

los TND acogen al trastorno del espectro autista (TEA), con un 0.70-3% de la poblacion infantil;



la discapacidad intelectual (DI), 0.63%; el trastorno por deficit de la atencion con hiperactividad
(TDAH), 5-11%; trastornos motores, 0.76-17%; trastornos especificos del aprendizaje, 3-10%;
trastornos de la comunicacion, 1-3.42%; y otros trastornos del desarrollo neuroldgico.

Es dificil comparar la prevalencia de los TND entre las diferentes clasificaciones (EPA,
2013; Fombonne, 2018; Zeidan, et al., 2022; Morris-Rosendahl y Crocqg, 2020), dadas las
fluctuaciones en la metodologia, las peculiaridades poblacionales, las actualizaciones
terminoldgicas y de criterios diagnosticos, pero aproximadamente uno de cada seis nifios en los
Estados Unidos (Centers for Disease Control and Prevention [CDC], 2022) y alrededor de un 10%
de la poblacion infantil mundial, ha sido diagnosticada con uno o mas TND, con las perturbaciones
cognitivas, académicas, conductuales o de interaccion social que estos conllevan (Bastiaansen et
al., 2022; National Institute for Health and Care Excellence, 2019), poblacion infantil que tienen
en su mayoria uno 0 mas hermanos que conviven con ellos.

Dada la alta demanda de atencidn y cuidados que un nifio con TND requiere, en el nicleo
familiar se genera una ambigiiedad de limites donde los roles de cada miembro se ven redefinidos,
distorsionando la dinamica familiar, afectando a los hermanos neurotipicos durante sus afos
formativos, y generando cambios en las relaciones fraternales y esquemas intrapersonales durante
sus etapas de desarrollo (Cridland et al., 2014; Garcia Zamorano y Nufiez Partido, 2019; Hastings,
2007; Hasbun, 2019; Knecht et al., 2015; Ward et al., 2016). Algunos hermanos asumen el rol de
cuidador o parentificacion para aliviar la carga de sus padres, o el rol de docente o terapista para
ayudar a su hermano a superar sus deficiencias, por lo que la vida junto a un hermano con TND
puede ser mas desafiante que incluso tener un hermano con otros diagnosticos (Lynam y Smith,
2022; Olmedo Lopez, 2013; Palacios-Cruz et al., 2014; Reyes Castillo et al., 2021; Ward et al.,

2016). Los hermanos de un nifio neuroatipico por efecto de la reestructuracion familiar, perciben



una distribucién desigual tanto de tiempo como de recursos por parte de sus cuidadores, dados los
sacrificios que hacen las familias para proveer servicios relacionados a la discapacidad (Garcia
Zamorano y Ndafiez Partido, 2019; Levy-Wasser y Katz, 2004; Stocker, et al., 2020),
externalizdndolo en comportamientos disruptivos o aislantes, e internalizdndolo en forma de
ansiedad, depresion y baja autoestima (Kao et al., 2012; Mascha y Boucher, 2006; Orsmond y
Seltzer, 2007; Palacios-Cruz et al., 2014; Peral Feliz, 2013).

Los factores constitucionales, relacionados con los primeros vinculos afectivos y ligados a
la integracion psicomotriz y de autorregulacién, son los factores circunstanciales que Anna Freud
(1895-1982) consideraba limitantes del desarrollo integral infantil (Armus et al., 2012), y que
segun la teoria del apego de John Bowlby (1969-1998) y la teoria de la psicologia individual de
Alfred Adler (1870-1937) los influenciaran de por vida (Adler y Cervini, 1992; Arranz-Freijo y
Barreto-Zarza, 2021; Belsky, 2002; Dagan et al., 2021; Gago, 2021; Lopez, 2006; Moran Kneer y
Martinez Guzman, 2019; Pirau, 2012; Riquelme et al., 2003; Santos Pazos y Larzabal Fernandez,
2021). Los hermanos de nifios neuroatipicos, durante su neurodesarrollo, sufren un crecimiento
traumatico lleno de sosobra y dolor por el diagnostico de su hermano, quebrantando sus lazos
afectivos y produciendo sentimientos de ansiedad, ira, celos, vergiienza, luto ambiguo, y soledad
(Cortese, 2010; Cridland et al., 2014; Hasbun, 2019; Harris, 2003; Hastings y Petalas, 2014;
McMahon et al., 2001; Wheeler, 2018; Young, 2013), lo que a su vez genera un apego inseguro
entre los hermanos (Belsky, 2002; Lopez, 2006), y su figura de apego, quien le ofrece cuidado
sensible pero dividido entre el nifio con un diagnostico de alta demanda de cuidados y su hermano
en desarrollo.

La fratria se fundamenta en el cuidado sensible, donde el compromiso social entre el nifio

y su figura de apego, se convierte en un estilo de vida interactivo entre padres e hijos y entre



hermanos, valorando més la calidad que la cantidad de tiempo y actividades que comparten,
dandole un valor agregado a la cotideanidad de velar por las necesidades propias y de los demas
(Armas Arboleda et al., 2020; Armus et al., 2012; Aya-Gdémez y Cérdoba-Andrade, 2013; Bush y
Price, 2020; Diaz Mosquera y Néblega, 2021; Lynam y Smith, 2022; Lépez, 2006; Stocker, et al.,
2020; Weir, 2022). Las relaciones fraternas pueden ser desde muy intimas, agradables y leales
hasta apaticas u hostiles, segun los niveles de cercania, contacto, apoyo emocional, aceptacion,
implicacién psicologica, envidia y resentimiento que Gold (1989) y Cicirelli (1988)
correlacionaron en sus estudios. Peral Feliz (2013) y Meynckens-Fourez (1999), aseguran que
sobre las relaciones de tipo fraterno recaen por lo menos tres funciones: apego, suplencia parental
o parentificacion, y aprendizaje cognitivo y de roles sociales, lo cual refuta la creencia popular de
que el titulo de figura de apego del nifio, es un titulo que recae solamente en la madre o el padre
(Diaz Mosquera y Noblega, 2021). La importancia de que la figura de apego principal sea un
cuidador sensible y receptivo (Armas Arboleda et al., 2020; Armus et al., 2012; Belsky, 2002;
Diaz Mosquera et al., 2018; Diaz Mosquera y Noblega, 2021; Lynam y Smith, 2022; Riquelme et
al., 2003), trasciende a las otras figuras de apego, como el caso de los hermanos, ya que 8 de cada
10 nifios viven con uno 0 mas hermanos, porcentaje mayor al de nifios que viven con su padre
(Knop, 2019; United States Census Bureau, 2022; Weir, 2022), especialmente en familias con
nifios con discapacidades, donde casi el 90% de padres abandonan el hogar (Thierry y Solomon,
2006). La presencia de factores de riesgo que brindan un entorno inestable en las familias atipicas,
puede generar apegos inseguros en los hermanos tipicos, que perciben una ausencia fisica o
emocional involuntaria de parte de sus cuidadores, y en muchos casos experimentan la presencia
de una figura amenazante en su hermano neuroatipico, generando reacciones evitativas o

ambivalentes que acompafiaran a estos hermanos hasta su adultez (Armas Arboleda, et al., 2020;



Belsky, 2002; Dagan et al., 2021; Riquelme et al., 2003; Stocker, et al., 2020; Watson et al., 2021),
y posiblemente generarles trastornos de adaptacion continuos, causados por un evento estresor,
constantemente cambiante pero permanente, como lo es la convivencia con un hermano
neuroatipico (Moreno Aguayo, 2010).

Existen seis tipos de trastornos de adaptacion segun el DSM-5 (APA, 2013), que se
interrelacionan pero tienen caracteristicas especificas, como el trastorno de adaptacion (TA) del
estado de &nimo depresivo, TA con ansiedad, TA combinado de ansiedad y 4nimo depresivo, TA
con alteracion de la conducta, y aquellos TAs sin especificar. Ademas, se clasifican también segun
la duracion del evento precursor entre simples, maltiples, recurrentes, continuos y relacionados
con el desarrollo (del Valle Lépez y Bermudez, 2016; Lopez y Forster, 2022; Martinez Lopez,
2018). El trastorno de la adaptacion presenta sintomas de ansiedad y depresivos en los tres meses
seguidos al evento estresor, estos sintomas no son relacionados con otros trastornos y se esperan
que a traves de la intervencion se resuelvan en menos de seis meses, pero existen casos en los que
este proceso de adaptacion podria tomar hasta uno o dos afios (OMS, 2019). En el caso del duelo
ambiguo que representa el diagndstico de un trastorno del neurodesarrollo en el hogar, se llega a
normalizar el factor estresor y forma parte del ciclo vital familiar, por lo que tanto el evento causal
como el proceso de adaptacion se vuelve constante (Turnbull et al., 2015).

El nivel de adaptacion en cada uno de los contextos es predictor del bienestar psicoldgico
del individuo (Fanos et al., 2005; Giallo y Gaviria-Payne, 2006; Hidalgo-Lopez et al., 2019;
Lopez-Sanchez et al., 2013; Palacios-Cruz et al., 2014; Reyes Castillo et al., 2021), y la habilidad
para manejar las emociones es el factor que determina la regulacion de los estados de animo, el
control del estrés, la adaptacion personal y la percepcion de satisfaccion con la calidad de vida y

las relaciones interpersonales (Bermudez et al., 2003; Hansen et al., 2016). Varios autores han



identificado factores modificables y no modificables que influyen en la adaptabilidad de los
hermanos de nifios con TND (Aguayo, 2010; Kaminsky y Dewey, 2002; Lizasoain, 2007; Ruiz
Aparicio y Tarraga Minguez, 2015; Schoeps et al., 2019). Los no modificables incluyen el grado
y tipo de diagndstico del hermano, las diferencias de edad, género y personalidad entre hermanos,
el lugar del hermano en el orden familiar, la proximidad de la escolarizacién, y el contexto
socioecondmico, religioso y cultural de la familia. Por otro lado, aquellos factores modificables
que se pueden potencializar para una mejor calidad de vida son los lazos afectivos familiares, un
sistema de apoyo social, habilidad de los padres para resolver problemas y afrontar el estrés, los
estilos de parentalidad y comunicacionales, las rutinas familiares e individuales, las relaciones
padres e hijos, satisfaccion de las necesidades del hermano y propias, y otras variables psicologicas
como el locus de control (Badia, 2002; Mansilla Izquierdo, 2019; Quatrosi et al., 2023; Rodriguez,
2010).

Las cuatro fases del proceso de adaptabilidad, similares por su naturaleza a las etapas del
proceso de luto, incluyen una fase de negacion o impacto inicial, seguida de una fase defensiva a
través de la ira o la apatia, que conlleva a la busqueda de soluciones en una fase de aceptacion,
culminando el proceso en una fase final de asimilacién y adaptacion al cambio, lo que genera
resiliencia (Cortese, 2010; Kandel y Merrick, 2003). Los individuos que logran una adaptacion
adecuada, pueden desarrollar habilidades como la autonomia, la armonia interrelacional, y la
capacidad de resolver problemas, y de adoptar normas, las cuales son caracteristicas de una persona
resiliente (Bellin y Kovacs, 2006; Garcia y Dominguez, 2013; Grotberg, 2003; Llobet, 2005;
Velasquez et al., 2022; Windle, 2011).

Los mecanismos de evaluacién, utilizados por algunos autores para medir las diferentes

variables relacionadas a la adaptabilidad, estan en su mayoria basadas en el reporte de experiencias,



a través de instrumentos como el autoinforme, el Sibling Perception Questionnaire (Guite et al.,
2004), Cuestionario de Ansiedad Estado Rasgo (Martinez, et al., 2022), el Test de la Familia
(Manjarrés-Carrizalez y Hederich-Martinez, 2018; Taylor et al., 1993), el Strengths and
Difficulties Questionnaire (Gomez-Beneyto et al., 2013), entre otros. En muchos de estos estudios,
dada la edad de los participantes, se miden las variables a través de narrativas de sus cuidadores,
y otros estudios utilizan estos reportes para compararlos a los auto reportes de los sujetos, quienes
al compartir sus experiencias personales, suelen discrepar de la versién brindada por los cuidadores
(Guite et al., 2004).

El investigador necesita ser sensible a las consideraciones éticas durante todas las fases del
proceso de investigacion, considerando la fragilidad con la que se deben manejar la informacion
personal y experiencial de los participantes de los estudios revisados, los cuales exponen detalles
de su vida privada (Creswell, 2014), por lo que se debe investigar bajo una justificacion de la
relevancia y vialidad de la investigacion, consentimiento informado, uso de lenguaje no
discriminatorio y revision independiente, para minimizar el riesgo fisico y psicolégico de los
participantes (APA, 2003; Belinchdn-Carmona, et al., 2005). La presente es una investigacion con
riesgo minimo, ya que, durante el proceso de recoleccidén de informacion, si bien no se realiza
intervencidn de ningun orden, ni se mantiene contacto directo con los participantes de los estudios
revisados, se analiza informacidn sensible de segunda mano referente a familias y su informacion
clinica y experiencial. Siguiendo los principios mencionados en la seccion 8, referente a los
Principios Eticos de Psicologos y el Cadigo de Conducta en investigacion y publicaciones, de la
APA (2003), la Declaracion universal sobre bioética y derechos humanos (UNESCO, 2006) y en
el Reporte Belmont de la Oficina de Proteccidn para la Investigacion Humana (Office for Human

Research Protections, 2016), el investigador utilizara instrumentos de recoleccion y procesamiento



de datos, que protejan a los participantes y su informacion de posibles riesgos investigativos, los
cuales en caso de ocurrir son considerados involuntarios y completamente accidentales por parte
del investigador durante el desarrollo y publicacién del articulo.

Como un aporte en el ambito de la psicologia social y educativa que busca el bienestar de
los individuos a través de un cambio social (Blanco y Valera, 2007) y como respuesta a la pregunta
de investigacion: ¢Existen factores identificados mas cominmente en estudios previos que
influyen en la adaptabilidad social, emocional y de comportamiento de los hermanos de nifos
diagnosticados con trastornos del neurodesarrollo?, la presente revision tiene como objetivo
general, determinar los factores de adaptabilidad social, emocional y de comportamiento de los
nifios con hermanos diagnosticados con TND. Los objetivos especificos de esta investigacion
incluyen: a) examinar la evidencia sobre la dindmica de las relaciones vinculares existente entre
los nifios diagnosticados con TND y sus hermanos neurotipicos, b) destacar la relevancia
reconocida sobre la psicoeducacion familiar y adquisicion temprana de conocimientos
relacionados a los trastornos del hermano diagnosticado, c) identificar los argumentos existentes
relacionados al impacto en la adaptabilidad a corto y largo plazo que genera la convivencia con un
hermano neuroatipico, y d) conocer los beneficios de los programas de apoyo para hermanos de
nifios diagnosticados con TND.

Método
Disefio

El presente articulo es el producto de una investigacion de tipo cualitativa bibliografica
descriptiva (Creswell, 2014; Hernandez et al., 2014; Hutchinson, 2019; Pagnucci, 2004; Patton,
2002), realizada a través de la revision sistematica o sintesis de la evidencia disponible en estudios

previos (Ato et al., 2013; Belcher, 2010), relacionados con el impacto que los diferentes



diagnosticos de TND ejercen en la dindmica familiar y en el desarrollo psico emocional de los
nifios que conviven con un hermano con estos trastornos. Una revision sistemdtica es la
actualizacion tedrica de estudios primarios, que sistematiza el proceso de recoleccion y

organizacion de datos (Ato et al., 2013).

Técnicas

Para la seleccion de articulos y estudios primarios a ser analizados en esta revision
bibliografica, se utiliz6 el método PRISMA, por sus siglas en inglés Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses (Liberati et al., 2009; Moher et al., 2009), el cual dada la

novedad del tema requirié modificaciones en la fase de biisqueda inicial de articulos.

Procedimiento

Los articulos se escogieron tomando en cuenta los siguientes criterios de inclusion: a)
aticulos publicados entre los afios 2000 al 2023, para ampliar el rango de estudios dada la novedad
del tema; b) redactados en inglés o espaiiol; ¢) disponibles como texto completo en las bases de
datos Dialnet, Google Scholar, PsycINFO, PubMed, Scielo y Scopus, entre otras fuentes incluidas
de forma manual, para evitar el sesgo de informacion hacia los criterios particulares de bases de
datos; d) centrados en estudios primarios sobre la adaptabilidad social, emocional y/o de
comportamiento de hermanos de nifios diagnosticados con TND, en su mayoria enfocados hacia
el TEA, TDAH y DI; e) los participantes de los estudios estan en edad escolar, de entre los 3 a los
21 afos considerando que esta es la edad de mayoria de edad en los Estados Unidos, de donde
proceden la mayoria de estudios; f) las familias participantes en los estudios provienen de cualquier
region geografica. En base a la pregunta de investigacion se formul6 un listado de palabras claves,
las cuales se pueden visualizar en el anexo 1, que ayudaron al investigador en la busqueda

sistematica de los estudios. Tomando en cuenta que el tema es relativamente nuevo y no cuenta



con una vasta bibliografia, se utilizaron varias combinaciones de descriptores y palabras claves en
la formula de busqueda, como se muestra en el anexo 2. Este proceso arrojé adicionalmente datos
estadisticos comparativos que demuestran el gran vacio de conocimiento aun existente en el area

de estudios sobre los hermanos.
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Figura 1. Flujograma de informacion de la herramienta PRISMA para la seleccion de articulos (Moher et al., 2009).



Después de recolectar la primera lista de estudios en varias bases de datos, se depur6 la
muestra a través del método PRISMA, como lo presenta la figura 1, donde se eliminaron articulos
duplicados, no relevantes, fuera de los rangos de edad o fecha de publicacién, no empiricos, entre
otros criterios de eliminacion. Con el listado depurado se procedié a crear una matriz de datos
relevantes de los articulos elegidos, para visualizar y acceder con mayor eficiencia a la informacion
de verificacion de criterios de revision sistematica de los diferentes estudios. Sobre la base de estos
criterios, para la fase de analisis el investigador generd diagramas de contraste, que muestren los

puntos concluyentes, que se explican en la discusion de este articulo.

Resultados

Inicialmente se realizaron busquedas generales para identificar el nimero de estudios
existentes, referentes a los nifios diagnosticados, a sus padres y a sus hermanos, cada uno en
relacion con los términos discapacidad y TND y sus efectos emocionales en estos tres tipos de
sujetos, tanto en idioma inglés como en espanol, como lo muestra el anexo 2. Aquello demuestra
que la cantidad de articulos con enfoque en los nifios diagnosticados y los efectos del diagnostico
en sus padres es abismalmente mayor a los estudios existentes referentes a los efectos de este en
los hermanos. Adicionalmente se identifico ciertos periodos de tiempo en los que el enfoque
cientifico presentd un crecimiento significativo, en esta area de estudio dados los eventos

historicos que los precedieron, como lo muestra la figura 2.
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Figura 2. Linea del tiempo del crecimiento de estudios sobre discapacidades v sus enfoques en el paciente,
sus padres v hermanos



Luego de refinar estas busquedas iniciales en bases de datos, se obtuvieron un total de 117
articulos, que a través del método PRISMA se redujeron a 30 articulos seleccionados para esta
revision. Estos estudios han utilizado diferentes instrumentos de evaluacion estandarizados, tales
como Sibling Relationship Questionnaire (Furman y Buhrmester, 1985), Family Support Scale
(Dunst, Trivette y Cross, 1986), Strengths and Difficulties Questionnaire (Goodman, 1997), Social
Support Scale for Children (Harter, 2012), Adaptacion espaiola de la Escala de Calidad de Vida
Familiar (Sainz, Verdugo y Delgado, 2006), entre otros, como las entrevistas por grupos de edades
con preguntas abiertas (Burke, 2004; 2010). La mayoria de los estudios seleccionados se enfocan

en el TEA y otros TND como el TDAH y la DI, como lo muestra la figura 3.

Poblacion de Estudios
(por trastornos)

.-

57%
17%
= DISC INT = DISC MIX TND TEA

Figura 3. Clasificacion de estudios por tipo de TND

Tras analizar la informacion de los estudios seleccionados, utilizando el criterio para
revisiones sistematica del programa Critical Appraisal Skills Programme (CASP, 2018), y en base
a los tres tipos de adaptabilidad correspondientes a la presente revision, se identificé que la mayoria
de los estudios se enfocan en la “Adaptabilidad Emocional” de los hermanos neurotipicos, ya sea
de manera independiente o juntamente con las otras dos areas de adaptabilidad, como lo muestra

la figura 4.
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Figura 5. Factores que influyen a la adaptabilidad social, emocional y de comportamiento de hermanos neurotipicos
le nifios diagnosticados con TND.



Los hallazgos de este estudio se resumen en la figura 5, la cual demuestra la importancia
que algunos factores, organizados en tres temas generales: necesidad de psicoeducacion,
adaptabilidad del hermano y sistema familiar, que a su vez se subdividen tres factores especificos
cada uno. En contraste con los objetivos de este estudio, se evidencia la estrecha vinculacion
existente entre los nifos diagnosticados con TND y sus hermanos neurotipicos, para quienes la
psicoeducacion a nivel familiar es imprescindible para una calidad de vida estable, asi como la
participacion activa en una comunidad educada y sensible que apoye el neurodesarrollo integral
del hermano neurotipico, como el futuro cuidador del adulto con limitaciones.

Discusion

Para las familias con nifios diagnosticados con TND, es crucial reconocer los factores que
promueven o limitan la adecuada adaptabilidad social, emocional y de comportamiento de aquellos
menores que crecen y se desarrollan en una familia atipica (Green, 2013; Harris, 2003; Hastings,
2007; Hastings y Petalas, 2014; Hoskinson, 2011; Stoneman, 2009; Williams et al., 2003; Wolff et
al., 2023). Algunos factores vitales para el bienestar fraterno son la educacion temprana y
apropiada sobre los diagndsticos a los hermanos que necesitan informacion certera, entendible y
confiable (Koopman et al., 2004; Palacios-Cruz et al., 2014; Turnbull et al., 2015; Wheeler, 2018),
asi como mecanismos de autorregulacion que solo pueden darse en el contexto del contacto fisico
y emocional estable, desde sus primeros vinculos afectivos, que dan una perspectiva al nifio sobre
qué esperar de los demas en base a las experiencias interactivas y repetitivas de la edad temprana,
creando el esquema mental de sus relaciones humanas futuras (Armus et al., 2012; Bagner et al.,
2012; Bush y Price, 2020; Hansen et al., 2016; Moran Kneer y Martinez Guzman, 2019; Santos
Pazos y Larzabal Fernandez, 2021; Stern, 1985; Weir, 2022; Yirmiya et al., 2006). Es

transcendental la diferenciacion temprana entre una frustracion fraterna normal de la infancia y la



sintomatologia de perturbaciones emocionales con impacto a largo plazo que implica tener un
hermano con TND (Bagner et al., 2012; Harris, 2003; Hidalgo-Lopez et al., 2019; Palacios-Cruz
et al., 2014; Smith y Elder, 2010; Williams et al., 2003), ya que el neurodesarrollo es un proceso
dindmico de integracion del nifio y su entorno, que ayuda a la maduracion de su personalidad, del
sistema nervioso y sus funciones cerebrales (Green, 2013; Medina Alva, et al., 2015; Weir, 2022).

Si bien las caracteristicas diagnosticas de los TND causan inestabilidad en los ambitos
social, emocional y de comportamiento de los hermanos del paciente (Knecht et al., 2015;
Lizasoain, 2007; Moreno Aguayo, 2010; Palacios-Cruz et al., 2014; Williams et al., 2003), también
existe evidencia de que estos hermanos desarrollan mayor resiliencia, caracter compasivo, y
responsabilidad social al compararlos con sus pares (Cuskelly y Gunn, 2006; Grissom y
Borkowski, 2002; Hansen et al., 2016; Hastings, 2007; Hastings y Petalas, 2014; Kaminsky y
Dewey, 2002; Moyson y Roeyers, 2012; Walton y Ingersoll, 2015; Ward et al., 2016; Watson et
al., 2021). Estas son cualidades compensatorias que deben cultivarse para minimizar el impacto
negativo del luto parcial de no tener un hermano sano, la confusa ambigiiedad de limites y roles
en la familia, y el crecimiento traumatico que genera madurez a través de dolor y resentimiento
(Cortese, 2010; Graff et al., 2008; Grant et al., 2007; Hallberg, 2013; Kao et al., 2012; Nufiez y
Rodriguez, 2004; Valverde Watson, 2017; Zufiga et al., 2023).

Son estas mismas cualidades las que se deben fomentar para un mayor ajuste psicosocial,
a traves de las diferentes estrategias de intervencion, como son la psicoeducacion, las terapias de
acompanamiento o apoyo emocional y la intervencion psicoterapeutica, ya sean de forma
individual, familiar o grupal (Barrios, 2007; Barton, 2013; Dykens, 2015; Fanos et al., 2005;
Fantova, 2000; Giallo y Gaviria-Payne, 2006; Hansen et al., 2016; Higgins et al., 2005; Knecht et

al., 2015; Smith y Elder, 2010; Wolff et al., 2023), combinada con la participacion en redes de



apoyo de hermanos que compartan situaciones similares, y que brinden retroalimentacion entre
ellos con su testimonio y estrategias de autoayuda (Fanos et al., 2005; Iriarte y Ibarrola-Garcia,
2010; Kirchhofer et al., 2022; Lizasoain, 2010; Quatrosi et al., 2023; Ruiz Aparicio y Tarraga
Minguez, 2015; Rumeu, 2009). Para casos mas severos de ansiedad profunda se requerira la ayuda
de psicofarmacos como los benzodiazepines, los cuales darén un alivio sintomatico con el fin de
reducir la disfuncionalidad del paciente, y requieren de evaluacién clinica previa y de una
prescripcion emitida por un profesional calificado, pero esta opcién debe ser el Gltimo recurso
después de haber intentado varios tipos de intervencidn psicosocial (Badia, 2002; Hastings, 2007,
Zapata-Ospina et al., 2021).

La investigacion present6 algunas limitaciones, como la falta de unificacion de criterios y
terminologia tanto en la busqueda de informacion como en la definicion de factores estudiados, lo
cual reduce la generalizacion de los resultados; la tendencia de los manuales diagndsticos y de
clasificacion a la consolidacion de criterios lo facilitard en futuras investigaciones. Otra limitacion
que singulariza los estudios es el hecho de que la muestra mayoritariamente esta dominada por dos
o0 tres trastornos especificos, no porque estos conlleven mas dificultades para el hermano, sino
porque la novedad investigativa ofrece mas recursos de estudio en este ambito por su mayor
prestigio clinico o farmacologico. También fue limitante el hecho de que en su mayoria los estudios
presentan una perspectiva de padres donde el fendmeno se narra desde una version mas positiva
que la de los auto reportes de los hermanos, por lo que este estudio también conlleva un sesgo
similar al de sus fuentes, coincidiendo con la tendencia investigativa a dar prioridad a la
experiencia de los cuidadores principales y reduciendo notabilidad a las experiencias de primera

mano de los hermanos, reduciendo la replicabilidad del estudio, pero fortaleciendo los vinculos



hacia nuevos estudios que apunten a la realidad fenomenolédgica del hermano directamente y al

desarrollo de instrumentos que logren captarla.

Conclusiones

La vulnerabilidad de los hermanos de nifios diagnosticados con TND debe ser una prioridad
en el cuidado infantil que los profesionales de la salud necesitan tomar en cuenta al momento de
evaluar fisica y emocionalmente a los menores en sus chequeos de rutina. Si bien tener un hermano
con trastornos de este tipo no es un criterio diagnostico de enfermedad fisica o mental, es un factor
que influye tanto positiva como negativamente en el neurodesarrollo de la mayoria de hermanos
de nifios con TND y que lo influira en todas sus funciones por el resto de su vida. Factores como
el crecimiento traumatico, el apego inseguro y el luto ambiguo son temas a considerarse en los
programas psicoeducativos para padres y docentes del hermano neurotipico, para lograr un sistema
de apoyo y acompariamiento integral que facilite la incorporacién de estrategias de adaptabilidad
social, emocional y de comportamiento. El presente estudio ofrece una pauta desde la cual se puede
proponer estudios enfocados en los hermanos que fortalezca la deficiente base cientifica existente
al momento sobre este fendmeno, pero a su vez permite visualizar las necesidades especificas de
los hermanos, como son: chequeos integrales rutinarios de la salud fisica y mental del hermano,
psicoeducacion sobre el diagnostico de su hermano incluyendo los posibles efectos del mismo en
el sistema familiar, y la integracidn de un sistema personalizado de apoyo multidisciplinario en los
diferentes contextos, las cuales son consistentes en los estudios analizados y que sirven como guia

para los cuidadores.
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Espafiol

Adaptabilidad,
Ajuste

Apego,

Autismo
Cohesion Familiar
Comportamiento
Desarrollo
Discapacidad
Emocional
Hermanos
Neurodesarrollo
Nifios

Padres

Relaciones Vinculares

Resiliencia
TDAH

Trastorno

Anexo 1: Listado de palabras claves en la estrategia de busqueda electronica

English

Adaptability
ADHD
Adjustment
Attachment
Autism

Behavior

Bonding relationships

Children
Developmental
Disability

Disorder
Emotional

Family cohesion,
Neurodevelopment
Parents

Resilience

Siblings
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