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1. INTRODUCCIÓN  

Enfoques ecológicos-contextuales resaltan la interacción entre sistemas 
(Bronfenbrenner, 1987) y la importancia de la participación activa de 
todos los miembros familiares en un sistema familiar en el que se apoyan 
y cuidan mutuamente para lograr una adecuada Calidad de Vida Fami-
liar (en adelante, CVF). Desde esta perspectiva, la presencia de una per-
sona con discapacidad en la familia, en este caso el síndrome de Down 
(en adelante, SD), afecta y condiciona el funcionamiento de todo el sis-
tema familiar y repercute en cada miembro, incluidos los hermanos (Li-
zasoaín, 2007). La CVF refiere al grado en que se colman las necesida-
des de sus miembros, en que disfrutan de su tiempo juntos y en que pue-
dan hacer cosas importantes para ellos (Turnbull, 2003). Se vincula al 
bienestar colectivo de todos los miembros de la familia, tengan o no dis-
capacidad, reconociendo que es un concepto dinámico y que cada uno 
tiene su propia percepción subjetiva de CVF en la medida que ve satis-
fechas sus necesidades (Zuna, Turnbull y Summers, 2009). 



‒ ൥ൣൡ ‒ 

La literatura constata un cambio de paradigma en cuanto a la percepción 
de las familias con un hijo con discapacidad, pasando de un modelo pa-
tológico a un modelo resiliente de afrontamiento (Serrano e Izuzquiza, 
2017). El sistema de creencias afecta a la adaptación (Rubio, 2015). Sin 
embargo, existe una escasez de estudios en lo que se refiere al impacto, 
sentimientos y necesidades de los hermanos de una persona con disca-
pacidad intelectual (en adelante, DI). Los estudios sobre hermanos co-
rrespondientes al primer modelo generalmente destacan sentimientos 
negativos, tales como ira, tristeza, rabia o vergüenza (Iriarte e Ibarrola- 
García, 2010; Van Riper, 2000), sentimientos de culpa y miedo y caren-
cias afectivas o atencionales (Lizasoáin y Onieva, 2010). Estudios pos-
teriores, enmarcados en modelos ecológicos, destacan sentimientos po-
sitivos en los hermanos como el cariño y orgullo (Skotko et al., 2011); 
son más tolerantes, pacientes y generosos, responsables, empáticos, sen-
sibles a las necesidades de otros y muestran mayor responsabilidad y 
confianza en sí mismos que otros hermanos de su misma edad que no 
tienen hermanos con discapacidad (Mulroy et al., 2008; Skotko et al., 
2011; Skotko et al., 2016; Stoneman, 2006; Van Riper, 2000).  

Estas investigaciones y otras como la de Cuskelly et al. (2009) estudian 
el impacto, tanto positivo como negativo, en los hermanos. Aún valo-
rando la discapacidad como algo positivo, los hermanos pueden experi-
mentar sentimientos ambivalentes sin que suponga dejar de querer a su 
hermano con discapacidad (Iriarte e Ibarrola-García, 2010). Lo impor-
tante es que los padres y los propios hermanos conozcan esos sentimien-
tos para validarlos y encauzarlos (Lizasoaín y Onieva, 2010; Núñez y 
Rodríguez, 2004) de manera que se promuevan relaciones saludables 
entre los hermanos y los padres y así mejore la CVF.  

Resulta prioritario analizar los factores que condicionan las vivencias de 
los hermanos (la gravedad o tipo de discapacidad, los problemas de con-
ducta asociados, la edad de ambos hermanos, el puesto que ocupan en la 
familia, el ambiente familiar, la explicación recibida sobre la discapaci-
dad presentada por su hermano, etc.). No considerar estas variables al 
estudiar los sentimientos y experiencias de los hermanos puede conducir 
a resultados contradictorios (Zamorano y Núñez, 2019). 
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La DI es muy amplia, engloba distintos tipos de alteraciones genéticas 
que cursan con ella y con alteraciones del desarrollo y presenta diferen-
tes características, lo que puede causar discrepancia en los resultados de 
las investigaciones sobre las distintas respuestas de los hermanos de per-
sonas con DI (Hodapp y Dykens, 2012). Hodapp y Urbano (2007) en-
cuentran una mayor cercanía entre hermanos de niños con SD en com-
paración con niños con TEA y, en general, los estudios reflejan que los 
hermanos de niños con SD presentan un buen ajuste psicológico y rela-
ciones positivas con sus hermanos (Cuskelly y Gunn, 2003), lo que con-
firma la “Ventaja del síndrome de Down”.  

En relación a la edad, es fundamental analizar la etapa del ciclo vital en 
la que se encuentran los hermanos ya que las vivencias y necesidades 
varían: en la infancia destacan los sentimientos de desconcierto, males-
tar y deseo de curación del hermano y los padres no deben ocultar infor-
mación sobre la discapacidad ya que si lo hacen, los hermanos pequeños 
pueden fantasear y crear falsas creencias de culpa por las malas conduc-
tas (Harris, 2001). En la adolescencia surgen sentimientos de culpa, ver-
güenza, responsabilidad y en la edad adulta se dan sentimientos más po-
sitivos, surge la pregunta sobre la heredabilidad de la discapacidad y la 
inquietud por el cuidado futuro de su hermano (Lobato, 1992; Scelles, 
2006). Desde esta perspectiva del ciclo vital, diversos estudios analizan 
las relaciones fraternas y las necesidades de los hermanos en distintas 
etapas de la vida, considerando que en la edad adulta es de esperar que 
los hermanos se conviertan en cuidadores principales del hermano con 
discapacidad (Hodapp y Urbano, 2007). Las necesidades de los herma-
nos varían, pues, en el transcurso del tiempo y deben ser tenidas en 
cuenta por padres y profesionales en programas de intervención en be-
neficio de la CVF.  

En efecto, el aumento de la esperanza de vida de las personas con DI y 
SD (Iulita et al., 2022; INE, 2023; Saucedo-Rodríguez et al., 2017) im-
plica mayor necesidad de cuidados por parte de los padres debido a los 
cambios relacionados con la edad del hijo, como la demencia, menor 
movilidad o problemas conductuales (Coyle et al., 2014). A medida que 
los padres envejecen, la responsabilidad del cuidado de las personas con 
DI tiende a pasar a los hermanos que esperan tener que asumir al menos 
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alguno de los roles desempeñados por sus padres (Burke, et al., 2012; 
Harland y Cuskelly, 2000; Heller y Arnold, 2010). Parece que las expe-
riencias de cuidado de los padres son diferentes a las de los hermanos, 
pues estos pueden desempeñar múltiples funciones cuidando a sus her-
manos con DI, a sus padres (que se hacen mayores) y a sus propios hijos. 
Antes de estudiar las perspectivas de los hermanos hacia el cuidado, es 
importante definir lo que la literatura sobre discapacidad entiende por 
este término, al detectarse una falta de consenso (Giovannetti y Wolf, 
2010). 

a decisión de involucrarse en el cuidado de su hermano con DI está con-
dicionada por diversos factores como la proximidad física, el sexo y la 
calidad de la relación. Hermanos que viven cerca de su hermano con 
discapacidad tienen una mayor intención de cuidarle en el futuro, en 
comparación con los que viven lejos (Burke et al., 2012). 

No todos los estudios encuentran diferencias de género en cuanto al cui-
dado del hermano con discapacidad (Burbidge y Minnes, 2014). Ors-
mond y Seltzer (2000) afirman que, por lo general, las hermanas tienen 
una mayor implicación emocional y de cuidado que los hermanos. He-
ller y Kramer (2009) indican que es más probable que las hermanas es-
peren cuidar a su hermano en un futuro.  

Greenberg et al. (1999) corroboran que la relación emocional estrecha 
durante la adolescencia predice una mayor responsabilidad de cuidado 
en la edad adulta. Además, las buenas relaciones entre los hermanos 
contribuyen a una mayor Calidad de Vida individual de ambos herma-
nos (Doody et al., 2010), lo que redunda en la CVF.  

En este constructo de CVF es indispensable contar con herramientas que 
ayuden en la identificación de necesidades prioritarias de las familias. 
Se operativiza y se les pregunta sobre su grado de satisfacción en distin-
tas dimensiones y variables vinculadas al bienestar emocional, bienestar 
material, salud, trabajo o actividad productiva, relaciones familiares y 
sociales, seguridad e integración con la comunidad, consolidándose un 
modelo de Calidad de Vida integral y multidimensional, ligado a la cul-
tura e influido por factores personales y ambientales y más centrado en 
la planificación de los apoyos (Schalock y Verdugo, 2013).  
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Garantizar una educación inclusiva y equitativa de calidad y promover 
oportunidades de aprendizaje para todos constituye el Objetivo de Desa-
rrollo Sostenible número 4 de la Agenda 2030 para una Educación de 
Calidad dirigida a nivel internacional/europeo. Es preciso diseñar entor-
nos de aprendizaje seguros, inclusivos y eficaces para todos (meta 4.a). 
La atención a hermanos de personas con SD es necesaria en este modelo 
inclusivo que busca la participación y el mejor aprendizaje de todos y 
de cada uno. 

2. OBJETIVOS 

El objetivo general de este trabajo documental es visibilizar las necesi-
dades de hermanos de personas con SD y estudiar su rol en la mejora de 
la CVF.  

Para operativizar este objetivo planteamos los siguientes objetivos espe-
cíficos. 

1. Describir los sentimientos y percepciones de los hermanos de 
personas con SD desde la fundamentación de estudios cientí-
ficos sobre el tema. 

2. Analizar y exponer los resultados de investigaciones actuales 
más relevantes sobre las relaciones de hermanos con y sin SD 
y su influencia en la CVF 

3. Resaltar la necesidad de investigaciones adaptadas a nuestro 
contexto cultural, que avalen mejores prácticas en la atención 
educativa. 

3. METODOLOGÍA 

Este trabajo es una revisión documental de tipo cualitativo en la que se 
presenta la evidencia en forma descriptiva. Los criterios de inclusión han 
sido: a) ser una investigación de carácter teórico o empírico, en la que 
se muestran datos de tipo cualitativo y/o cuantitativo; b) ser una publi-
cación científica arbitrada; c) estar publicado entre 2015 y 2022; d) estar 
redactado en inglés, en español o portugués; e) ser una publicación en la 
que esté disponible el texto completo. Se han excluido: a) 
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investigaciones publicadas en otras fechas; b) estudios centrados en des-
cripciones clínicas del SD o en el duelo familiar; c) estudios publicados 
en idiomas que no fueran el español, el inglés o el portugués; d) publi-
caciones en las que no estaba disponible el texto completo; e) manuscri-
tos en prensa. 

Las palabras clave con las que se realizó la búsqueda fueron “herma-
nos”, “síndrome de Down”, “calidad de vida”, “familia”, “sentimientos” 
y “percepciones”. Ante la escasez de estudios que vincularan CVF con 
hermanos de personas con SD se amplió la búsqueda incorporando la 
palabra clave “discapacidad intelectual”. Para la búsqueda en bases de 
datos de carácter internacional se utilizaron estos términos traducidos al 
inglés: “siblings”, “Down syndrome”, “intellectual disability”, “quality 
of life”, “family”, “feelings” y “perceptions”. Puesto que los objetivos 
de investigación y estas palabras clave se enmarcan en el campo de la 
psicología y de la educación, se consultaron bases de datos de publica-
ciones en este ámbito y ciencias afines, específicamente, Psicodoc, Psy-
cINFO, PsycARTICLES, ERIC, Dialnet, MEDLINE, PubMed, Web of 
Science y Scopus. De forma complementaria, Google Académico. 

En cada una de las bases de datos internacionales consultadas se em-
plearon las siguientes ecuaciones de búsqueda: (“Down syndrome” OR 
“intellectual disability”) AND “siblings”; (“Down syndrome” OR “in-
tellectual disability”) AND “family” AND “quality of life”; (“Down 
syndrome” OR “intellectual disability”) AND (“feelings” OR “percep-
tions”) AND “siblings”. Se estableció que cada una de las palabras clave 
pudiera aparecer en el título y/o abstract de la publicación correspon-
diente. Además, se indicó en el buscador de cada base que los resultados 
se limitaran a: a) el período de publicación comprendido entre los años 
2015 y 2022; b) textos escritos en los idiomas inglés, español y portu-
gués; c) estudios con muestras de adultos (a partir de 18 años) y/o me-
nores de edad.  

Se identificaron en total 307 publicaciones, de las que se eliminaron los 
trabajos duplicados, en primer lugar, y los que quedaban fuera de los 
criterios de inclusión, quedando finalmente 21 artículos (véase los 
Anexos I y II).  
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En la Figura 1 se recoge el diagrama de flujo que resume el proceso de 
identificación, cribado, selección e inclusión de los estudios.  

FIGURA 1. Diagrama de flujo del proceso de identificación y selección de los estudios 

AQUÍ LA FIGURA 

 

3.1. CODIFICACIÓN DE LOS ESTUDIOS 

El conjunto final de trabajos incluidos en esta revisión está formado por 
aquellos estudios en los que se han aportado datos, de carácter cualita-
tivo o cuantitativo, sobre las necesidades y sentimientos de los hermanos 
de personas con SD y la repercusión de las relaciones en la CVF. Una 
vez localizados los estudios que cumplían con los criterios de inclusión, 
se elaboró un protocolo de registro de las características de estos estu-
dios, así como de los resultados aportados por estos. Se elaboró un sis-
tema de codificación en el que, de cada publicación, se extrajo la 

Diagrama de flujo del proceso de identificación y selección de los estudios 
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siguiente información: autor/es, año de publicación (2015 a 2022), título 
del documento, tipo de estudio, contenido (muestra, instrumentos de re-
cogida de información y objetivos), país donde se realizó el estudio y 
resultados aportados por el estudio (Anexos I y II). 

4. RESULTADOS 

Desde 2015 se han llevado a cabo al menos 21 investigaciones en las 
que se aborda el estudio de las necesidades de los hermanos de personas 
con SD y/o su rol en la mejora de la CVF. 

4.1. ESTUDIOS SOBRE HERMANOS 

Se seleccionan 13 artículos. Los resultados se pueden agrupar en dos 
categorías atendiendo a su contenido. En primer lugar, aquellos estudios 
que refieren a los sentimientos, afrontamiento y necesidades de los her-
manos y en segundo lugar los que tratan de la vida adulta, envejeci-
miento e intención de cuidado.  

En lo referente a la primera categoría, destacan nueve estudios. El de 
Andreucci y Morales (2019) recoge la narrativa de 20 hermanos de per-
sonas con SD de familias asistentes a tres centros de estimulación tem-
prana de la Red de Atención Temprana de Chile, utilizando la técnica de 
entrevista en profundidad. Los discursos se analizan cualitativamente y 
su contenido se clasifica en tres categorías: percepción de la DI (con-
cepciones, vivencias y sentimientos más prevalentes), representaciones 
familiares (lugar en la familia y rol fraternal) y necesidades y proyec-
ciones personales (necesidades emocionales y socioeducativas, proyec-
ciones personales, profesionales y/o laborales). Destacan en los herma-
nos sentimientos iniciales de frustración, pena, rabia o invisibilización. 
En necesidades y proyecciones personales de los hermanos aprecian co-
rrelatos emocionales asociados al aislamiento y búsqueda de apoyo ex-
terno al núcleo familiar y, en el discurso de los entrevistados, sentimien-
tos de estancamiento o bloqueo emocional en ciertos momentos de su 
vida que superan con el paso del tiempo.  

El estudio de Cadavid et al. (2021) determina las necesidades y el nivel 
de afrontamiento en una muestra de 30 hermanos de personas con SD 
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entre 6 y 60 años. Se destaca que el 60% de los hermanos refieren no 
haberse sentido juzgados por otras personas al presentar a su hermano 
con SD. El 73,3% no recibe información sobre el SD por parte de un 
profesional de enfermería. Un 53,3% presentan un nivel de afronta-
miento medio respecto a la condición de tener un hermano con SD. Se 
identifican en los hermanos necesidades de tiempo, afectivas, familiares, 
sociales y de acceso a la información. 

El estudio de Batista et al. (2016) pretende analizar la interacción entre 
el hermano con desarrollo típico y con SD, identificar qué información 
y reacción tienen los hermanos con desarrollo típico sobre el SD y veri-
ficar si hubo o no cambios en el contexto familiar y en su propia vida 
después del nacimiento del hermano con SD. Con un diseño exploratorio 
descriptivo cualitativo, aplican entrevistas semiestructuradas a 7 herma-
nos. Encuentran que los hermanos pasan por procesos de aceptación pro-
pios del afrontamiento de la discapacidad, diferentes de los de los pa-
dres. Recomiendan grupos de apoyo para trabajar prejuicios y senti-
mientos de aversión hacia la discapacidad y confirman que los hermanos 
necesitan información correcta sobre la condición de SD y apoyo para 
favorecer su interacción con ellos. 

Ghuge et al. (2020) realizan un estudio transversal observacional con 40 
hermanos/as de niños con SD divididos en dos grupos de edad (9-11 y 
12-13 años). Cumplimentan una escala de estrategias de afrontamiento 
(CCSCR1) y un cuestionario sobre sentimientos e impacto percibido. 
Los resultados muestran que el 90% de los hermanos del grupo 9-11 
años expresan sentimientos de “amor y orgullo” hacia sus hermanos con 
SD. En el grupo 12-13 años el 90% manifiestan sentimientos de “orgu-
llo” hacia su hermano con SD. Muy pocos (15%) se sienten avergonza-
dos de su hermano. La mayoría, en ambos grupos, utilizan estrategias 
activas de afrontamiento y muy pocos emplean estrategias de afronta-
miento evitativas. 

Lemoine y Schneider (2022) realizan un estudio descriptivo transversal 
con 121 hermanos adultos de personas con SD que completan un cues-
tionario con el objetivo de conocer sus percepciones sobre sus relaciones 
con el hermano/a con SD en la infancia. Los resultados reflejan que, en 
general, las relaciones de los hermanos de personas con SD son muy 
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positivas. Existen distintos factores que condicionan la calidad de las 
relaciones como el sexo del informante, el número de hermanos y la 
posición que ocupa entre ellos, factores que deben ser tenidos en cuenta 
a la hora de desarrollar programas de apoyo a hermanos y padres. 

En la revisión realizada por Mandleco y Webb en 2015 de 28 artículos 
con hermanos de edades comprendidas entre 4 y 21 años de personas 
con SD o TEA se destacan sentimientos negativos y positivos de herma-
nos (orgullo, mayor autoconcepto, más pacientes y capaces de asumir 
responsabilidades).  

Marquis et al. (2021) realizan una revisión documental de 31 artículos 
evaluando programas de apoyo para hermanos (19 años y menores) de 
niños con DI. Aprecian que en las investigaciones falta información del 
contexto de las intervenciones realizadas con los hermanos y que algu-
nos estudios no examinan la efectividad de los programas. Destacan tres 
aspectos beneficiosos para los hermanos: validar los sentimientos y ex-
periencias, pasar tiempo con los padres y tener tiempo de respiro. Ade-
más, proponen cuatro líneas temáticas que guían un programa de inter-
vención con hermanos: “No soy el único”, “Yo también tengo necesida-
des”, “Necesito la atención de mis padres” y “Necesito un descanso”.  

El estudio realizado por Takataya et al (2019) analiza las percepciones 
de 8 hermanos de niños con SD, de una asociación de personas con SD 
en Japón. Con un diseño exploratorio descriptivo-cualitativo incorpora 
ensayos y entrevistas de grupos focales para profundizar en la experien-
cia de estos hermanos. El artículo contiene pensamientos de hermanos 
revelados a través de ensayos analizados, como la aceptación, madura-
ción o asunción de rol protector y sentimientos de los hermanos hacia 
sus hermanos con SD, a partir de entrevistas grupales que abordan tam-
bién la relación entre ellos o la actitud de padres. Como resultados se 
destaca que los hermanos no muestran una preocupación excesiva por la 
condición de su hermano con SD por considerarla natural desde su na-
cimiento. Señalan la brecha que experimentan entre su propia actitud 
ante la discapacidad y la de la sociedad, así como la evolución que se 
produce en la relación entre hermanos, acercándose, con el paso del 
tiempo, las percepciones de los hermanos sin SD a las de sus propios 
padres. 
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Por último, Hayden y Pavlopoulou (2022) realizan una revisión docu-
mental de las investigaciones más actuales sobre hermanos adultos de 
personas con DI y/o autismo con el objetivo de dar respuesta a cuestio-
nes como: riesgo de los hermanos de tener problemas sociales y psico-
lógicos, experiencias positivas, expectativas de cuidados a los que se 
enfrentan, influjo de la discapacidad en sus decisiones y elecciones vi-
tales, apoyos disponibles y su eficacia y lagunas existentes en las inves-
tigaciones. Los resultados muestran que se precisan estudios con mues-
tras más representativas ya que, en ocasiones, se encuentran datos con-
tradictorios. Algunos estudios reflejan que los hermanos de personas 
con autismo obtuvieron resultados algo peores que con SD en lo que 
respecta a la salud psicológica y que depende de la edad de los hermanos 
sin discapacidad. Encuentran atributos personales positivos por tener un 
hermano con discapacidad (empatía, compasión, más amables, cariño-
sos, respetuosos, responsables, aumento de la autoestima, diversión con 
su hermano/a, aceptación de las diferencias, etc.). Este estudio responde 
también a la segunda categoría mencionada sobre vida adulta, envejeci-
miento e intención de cuidado. Las expectativas de cuidado en un futuro 
dependen de muchos factores y las elecciones vitales de los hermanos 
pueden estar condicionadas por tener un hermano con DI. Se concluye 
afirmando que existen pocas intervenciones sobre hermanos adultos que 
hayan sido evaluadas. 

Siguiendo esta segunda categoría, el estudio longitudinal de Cuskelly 
(2016) con 39 hermanos (media de edad de 29 años) de un niño con SD, 
responden un inventario de conducta de hermanos (SIB) y una escala de 
satisfacción en las relaciones fraternas (SRSS), con objeto de conocer la 
calidad de las relaciones en la infancia y en la edad adulta y su intención 
de cuidar a su hermano en el futuro. Los resultados recogen que los her-
manos hablan de relaciones cálidas con su hermano con SD y bajos ni-
veles de conflicto y rivalidad que se podrían asociar con la intención de 
cuidarle en el futuro, aunque no se muestra como predictor significativo 
en los análisis de regresión. 

Flórez (2017) realiza una reflexión sobre el artículo original de Cuskelly 
(2016), apuntando las consecuencias que tiene para los hermanos el au-
mento de la esperanza de vida de las personas con SD y el Alzheimer 
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que pueden desarrollar, acompañado de un envejecimiento natural de los 
padres. Se concluye que el clima generado en la familia durante los pri-
meros años condiciona el ambiente de relaciones mutuas que influirá 
sobre el resto de la vida, así como la necesidad de abordar estos temas 
en la familia para que las decisiones se vayan desarrollando de manera 
natural en circunstancias que varían entre familias y a lo largo de la vida 
en una misma familia. 

En la revisión sistemática de Lee y Burke (2018) se analizan 29 artículos 
(1970-2016) sobre las funciones de cuidado de los hermanos adultos 
(mayores de 18 años) de personas con TEA, DI, y SD con el objetivo de 
examinar la definición de “cuidado”, las experiencias de cuidado de los 
hermanos y las variables relacionadas con el mismo. Algunos estudios 
consideran que en las tareas de cuidado se encuentran la custodia, resi-
dencia y acompañamiento; otros hablan de asegurar la residencia, de in-
teracción con el sistema de prestación de servicios y de proporcionar 
acompañamiento a su hermana con DI y del Desarrollo (IDD), del cui-
dado cuando viven con su hermano o de ser el cabeza de familia de un 
adulto con IDD. Las experiencias de cuidado de los hermanos resaltan 
beneficios como interaccionar y ver crecer a su hermano dar un respiro 
a los padres y disfrutar de su propio crecimiento personal, y enfrentan 
retos que sugieren la necesidad de implementar programas de interven-
ción con los hermanos. Las variables que condicionan los cuidados de 
los hermanos son las características de los hermanos cuidadores, las ca-
racterísticas de los hermanos con IDD y las características familiares. Se 
concluye que no hay un consenso en los distintos estudios revisados so-
bre: el concepto de cuidado, las experiencias positivas y negativas de los 
hermanos y sobre cuáles son los factores que intervienen en esas rela-
ciones.  

Rosetti y Hall (2015) realizan un estudio cualitativo con 79 hermanos 
adultos (19-72 años) de personas con IDD (DI, TEA, SD, Parálisis Ce-
rebral, Síndromes de Rett, de X Frágil, de Angelman, de Turner, Prader-
Willy y Espina Bífida), con necesidad de apoyo extenso y generalizado. 
La muestra de SD constituye un 20,3%. Los participantes completan una 
encuesta online con 4 preguntas abiertas sobre la relación con sus her-
manos en las distintas etapas de la vida. Más de la mitad de las relaciones 
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se describen como cercanas a pesar de los cambios ocurridos con el paso 
de los años. La respuesta emocional más frecuentemente mencionada es 
la alegría de tener un hermano con discapacidad. Algunos hermanos 
sienten que la distancia y la falta de tiempo disponible influyen en la 
calidad de las relaciones con sus hermanos y describen sentimientos de 
culpa y frustración por no ver tanto a su hermano como en el pasado o 
estrés ante el aumento de responsabilidades por el envejecimiento de los 
padres. 

4.2. ESTUDIOS SOBRE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR Y HERMANOS DE PERSO-

NAS CON SÍNDROME DE DOWN 

En cuanto a los estudios sobre CVF y hermanos de personas con SD 
destacan ocho artículos relevantes, cinco son estudios centrados en la DI 
en general y tres en SD. 

La investigación cualitativa de Alveirinho et al. (2018) sobre percepción 
de 6 hermanos de personas con DI sobre CVF a partir de entrevistas 
semiestructuradas, destaca la relevancia de los hermanos en el cuidado 
de sus hermanos con DI y en la definición de CVF. Se afirma que los 
hermanos consideran fundamentales las relaciones familiares para lo-
grar CVF y la aceptación de la discapacidad y que este conocimiento es 
relevante para el desarrollo de programas de atención.  

Bohem y Carter (2019) sobre una muestra de 529 padres o cuidadores 
principales (entre los cuales se encuentran los hermanos) de personas 
con DI, aplican la Escala de CVF del Beach Center incluyendo 5 domi-
nios: interacción familiar, crianza, bienestar emocional, bienestar físico-
material y apoyos relacionados con la discapacidad. Les preguntan en 
una escala Likert sobre su grado de satisfacción de estas dimensiones, 
considerando en un análisis de regresión lineal jerárquico factores de-
mográficos individuales sobre la persona con DI como género, edad, 
diagnóstico, gravedad de la discapacidad y gravedad de sus conductas; 
también consideran factores de relación y religiosidad o espiritualidad y 
sus asociaciones con la CVF global. El 71% afirman estar satisfechos o 
muy satisfechos en bienestar físico/material y en interacción familiar. 
Las puntuaciones más bajas se muestran en bienestar emocional. Se con-
cluye que hay mayor CVF cuando las conductas son menos desafiantes 
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y los apoyos menos intensivos y cuando los padres gozan de mejor salud 
y tienen más ingresos familiares. Aunque existen factores de estrés adi-
cionales, los padres de niños con DI y mayor religiosidad pueden tener 
una buena CVF, por lo que los profesionales deben entender, respetar y 
apoyar a las familias. Las relaciones sociales con familia, amigos y pro-
fesionales se asocian significativamente con índices de satisfacción altos 
en CVF. Encuentran de utilidad los grupos de apoyo y el tiempo de des-
canso para fortalecer las relaciones entre ambos.  

Berástegui y Corral (2020) realizan un estudio descriptivo transversal 
sobre una muestra de 84 jóvenes con DI, de los cuales 20 tenían SD. 
Aplicaron la Escala de Calidad de Vida Familiar y la Escala INICO-
FEAPS, en su versión informada por otros (CVI-H) y autoinforme (CVI-
A), con el objetivo de examinar lo que la literatura denomina la “ventaja 
del SD” en la CVF e individual de estos jóvenes. Los resultados indican 
que la CVF informada por los progenitores es mayor en familias con 
hijos con SD frente a familias con hijos con otras DI, especialmente en 
la subescala de apoyos y servicios. Si bien estas diferencias fueron mo-
deradas, estos resultados apoyan dicha “ventaja del SD”. 

Fernández et al. (2015) realizan una revisión de la literatura científica 
sobre CVF recogiendo información relevante para la evaluación e inter-
vención de profesionales en IDD. Destacan la necesidad de implementar 
los resultados de las investigaciones para la mejora real de las condicio-
nes de vida de todos los miembros en la familia. Indican la necesidad de 
promover la competencia y fortalezas del funcionamiento familiar y pro-
yectos de vida (facilitar el diálogo, la escucha y colaboración conjunta, 
construir redes de recursos formales e informales para dar respuesta a 
las necesidades). Señalan que estos procesos están condicionados por 
los recursos del contexto, por la escucha de la necesidad y por la habili-
dad del profesional para proponer proyectos que faciliten el empodera-
miento familiar. 

La revisión sistemática de Múries-Cantán et al. (2018) sobre 48 artículos 
examina las percepciones sobre la Calidad de Vida en el contexto fami-
liar y las necesidades y retos de los hermanos de personas con IDD para 
lograr una buena Calidad de Vida personal. Los resultados muestran que 
las percepciones de los hermanos sobre la Calidad de Vida están 
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influenciadas por el contexto familiar. Durante la infancia y adolescen-
cia los sentimientos y necesidades de los hermanos son diferentes a los 
adultos, lo que debe ser tenido en cuenta al intervenir. 

En la revisión sistemática realizada por Lee et al. (2021) sobre 43 ar-
tículos publicados entre 2007 y 2018, se pretende identificar las varia-
bles de CVF en relación con los niños con SD. Concluyen señalando que 
la mayoría de la información sobre CVF la informan las madres, la ma-
yor parte de los estudios revisados son transversales, realizados en Norte 
América y que la mayoría de los estudios encontrados no se centran en 
estudiar la relación existente entre las variables familiares y la calidad 
de vida del niño. 

Por contraste con las investigaciones previas, Ronca et al. (2019) reali-
zan un estudio transversal, cualitativo, descriptivo y exploratorio con 25 
familias en las que se les hace una entrevista semiestructurada con ob-
jeto de evaluar la influencia de la presencia de hermanos con desarrollo 
normativo en la calidad de vida de padres de chicos adolescentes con 
SD. Sus resultados indican que la presencia de hermanos puede cambiar 
la dinámica y estructura familiar pero no supone, necesariamente, una 
mejora en la CVF. 

Zapata-Albán et al. (2020), en un estudio descriptivo transversal sobre 
64 personas (26 familias con jóvenes con DI de la institución educativa 
Ceartes Estímulo de Cali-Colombia) en 2015, aplican la Escala de Cali-
dad de Vida Familiar propuesta por el equipo del Beach Center on Di-
sability de la Universidad de Kansas. Los resultados arrojan puntuacio-
nes más altas en las dimensiones “Papel de los padres” y “Salud y segu-
ridad”. “Interacción familiar” y “Recursos familiares”, recibieron pun-
tuaciones neutras. Las familias muestran su insatisfacción por la falta de 
apoyos recibidos.  

5. DISCUSIÓN 

La literatura científica indica que los estudios sobre hermanos de perso-
nas con SD son escasos, heterogéneos y basados en muestras pequeñas. 
Se ha encontrado una gran variabilidad de resultados, posiblemente de-
bida a diferencias metodológica de los estudios, tamaño de las muestras, 
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edades diversas o no acotadas, inclusión de personas con DI muy diversa 
y no solo SD, problemas de conducta asociados, intensidad de los apo-
yos necesitados por el hermano con discapacidad, contexto geográfico 
y cultural, etc. 

En relación al primer objetivo planteado sobre la descripción de los sen-
timientos y percepciones de los hermanos de personas con SD, en la 
mayor parte de los estudios los hermanos muestran sentimientos positi-
vos (amor, orgullo, alegría) hacia su hermano con SD y/o DI (Ghuge et 
al., 2020; Hayden y Pavlopoulou, 2022; Mandleco y Webb, 2015; 
Mulroy et al., 2008). En menor medida aparecen sentimientos negativos 
de frustración, pena, rabia, invisibilización y aislamiento, con riesgo de 
bloqueo emocional (Andreucci et al., 2019). Los hermanos reconocen 
haber crecido personalmente en sensibilidad, madurez, empatía y tole-
rancia por el hecho de tener un hermano con discapacidad y, en general, 
hablan de relaciones muy positivas. Estos resultados corroboran los es-
tudios previos realizados por Skotko et al. (2011), Cuskelly et al. (2009) 
o Iriarte e Ibarrola (2016). 

Se constata que las necesidades de los hermanos varían a lo largo del 
ciclo vital: en los primeros años destacan la necesidad de validar los 
propios sentimientos, de pasar más tiempo con sus padres y de tener 
tiempo de respiro. La necesidad de tiempo, afectiva y de acceso a la 
información sobre SD es una constante puesta en evidencia en estudios 
como el de Cadavid (2021) o el de Rosetti y Hall (2015), en consonancia 
con la indicación de Harris (2000) sobre la importancia de no ocultar 
información a los hermanos sobre el SD. 

Alveirinho et al. (2018) y Batista et al. (2016) coinciden con Cadavid 
(2021) en la consideración de la necesidad de información sobre SD y 
señalan la importancia de la aceptación de la discapacidad en procesos 
de afrontamiento.  

Distintas investigaciones justifican la necesidad de apoyo para herma-
nos (Andreucci, 2019; Batista et al., 2016; Bohem y Carter, 2019; Fer-
nández et al., 2015; Lee y Burke, 2018; Lemoine y Schneider, 2022; 
Marquis et al., 2021). La falta de apoyos recibidos es un factor que de-
termina la insatisfacción percibida por las familias (Zapata-Albán et al., 
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2020) por lo que es importante considerar las necesidades mencionadas 
al planificar los apoyos. 

En cuanto a los estudios de hermanos que tratan el tema de envejeci-
miento e intención de cuidado, es preciso unificar el concepto de cui-
dado debido a la falta de consenso, como sugieren Lee y Burke (2018) 
y considerar las variables que condicionan los cuidados de los hermanos. 
Tanto Cuskelly (2016) como Flórez (2017) encuentran que es preciso 
potenciar, en los primeros años, relaciones positivas entre hermanos y 
hablar abiertamente en familia de los temas para poder tomar decisiones 
de manera natural e informada y promover relaciones satisfactorias en 
la edad adulta, al asociarse con la intención de futuro cuidado. 

En respuesta al objetivo 2, analizar y exponer los resultados de investi-
gaciones actuales relevantes y su influencia en la CVF, el primer punto 
a resaltar es la escasez de estudios sobre CVF y hermanos de personas 
con SD encontrados, lo que sugiere la necesidad de investigaciones al 
respecto. Las investigaciones son escasas y heterogéneas. La mayor 
parte de los estudios son descriptivos, transversales, con aplicación de 
encuestas o bien revisiones de literatura científica sobre el tema, más 
abundantes en DI. Los resultados no son concluyentes y a veces contra-
dictorios. Esta variabilidad de resultados en los estudios pueden deberse, 
como indicaban Bohem y Carter (2019) a muestras pequeñas, edades 
diversas o no acotadas, diversidad geográfica, inclusión de familias con 
miembros con distintas discapacidades o a la intensidad de los apoyos 
necesarios, así como a datos demográficos como el nivel educativo de 
los padres, ingresos familiares o tamaño del hogar, factores que pueden 
influir en la CVF. Estos autores destacan una menor satisfacción res-
pecto a bienestar emocional y la necesidad de implementar apoyos a las 
familias en su religiosidad.  

En general, las investigaciones sobre CVF resaltan el impacto positivo 
de la discapacidad. Berástegui y Corral (2020) apoyan la ventaja de SD 
-como ya hicieran anteriormente Cuskelly y Gunn, 2003- considerando 
mayor calidad de vida frente a otras DI. 

En cuanto al objetivo 3, revisiones sistemáticas como las de Lee et al. 
(2020) indican que la mayoría de los estudios son transversales, 
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informados por madres y de Norte América. Se resalta, pues, la necesi-
dad de investigaciones adaptadas a nuestro contexto cultural que ava-
len mejores prácticas en la atención educativa a las necesidades de los 
hermanos de personas con SD. Marquis et al. (2021) afirman que falta 
información sobre el contexto y sobre la efectividad de los programas 
de intervención. 

Acorde a lo que señalaron Fernández et al. (2015) se subraya la necesi-
dad de implementar los resultados de investigaciones, la provisión de 
recursos y apoyos para fortalecer capacidades y facilitar el empodera-
miento familiar, construyendo redes de recursos para dar respuestas a 
las necesidades y aumentar la CVF. 

6. CONCLUSIONES  

Los hermanos de personas con SD tienen sentimientos y necesidades 
diferentes al resto de los miembros del núcleo familiar, lo que sugiere la 
necesidad de atender específicamente las necesidades de los hermanos 
independientemente de los apoyos establecidos para su hermano con 
discapacidad.  

Sería preciso unificar criterios de atención a hermanos y validar interven-
ciones, intercambiando buenas prácticas. Los aspectos a considerar en 
los programas de apoyo a los hermanos son: facilitar el acceso a la infor-
mación, favorecer las relaciones entre hermanos desde los primeros años 
y el conocimiento, por parte de los padres, de los sentimientos y percep-
ciones de los hermanos. Estos deben formar parte de redes de hermanos.  

Las investigaciones sobre sentimientos y percepciones tienen que con-
siderar muestras más grandes, homogéneas e informadas por hermanos 
para poder triangular la información con la percepción de padres y de 
otros miembros familiares, acorde a los modelos ecológicos vigentes. 

Es preciso aumentar la investigación sobre CVF informada por todos 
sus miembros y se deberá tener en cuenta los distintos factores que inci-
den en la CVF como la edad, el contexto, el tiempo de cuidado y proxi-
midad al hermano con DI, el número de hermanos y lugar que ocupa en 
la fratría, etc., para evitar contradicciones y poder homogeneizar 
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resultados. Por otro lado, se necesitan estudios longitudinales que per-
mitan correlacionar las dimensiones con CVF y su permanencia en el 
tiempo. 

En definitiva, los profesionales deben apoyar a los hermanos en el cul-
tivo de relaciones formales e informales como factores que contribuyen 
a un mayor bienestar familiar y sistematizar programas de apoyo que 
consideren aquellas variables que pueden aumentar su estado de bienes-
tar. Las familias de personas con DI pueden alcanzar una buena CVF.  
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9. ANEXO I 

TABLA 2. Resultados artículos sobre hermanos de personas con SD 

AUTOR, 
AÑO TÍTULO TIPO CONTENIDO RESULTADOS 

Andreucci y 
Morales 
(2019) 

Discapacidad 
Intelectual en 
Primera Infan-
cia: La Pers-
pectiva de 
los/as herma-
nos/as de ni-
ños/as con 
SD 

Investigación 
cualitativa   

N= 25 familias-20 hermanos en-
tre 17 y 23 años, 18 chilenos y 2 
colombianos, 15 mujeres y 5 va-
rones de niños con SD.  
Entrevistas en profundidad  
Perspectiva sistémico-familiar 
Representaciones socio-cogniti-
vas (concepciones, actitudes y 
sentimientos) respecto a sí y a 
su hermano con DI. 

La DI es una problemática sisté-
mica compleja que afecta al nú-
cleo familiar y no solo a la per-
sona que presenta la condición. 
Se obtiene una comprensión pro-
funda del fenómeno de la DI en la 
familia. 
Los hermanos hablan de senti-
mientos frustración, pena, rabia e 
invisibilización. 

Batista et al. 
(2019) 

A interação 
entre as pes-
soas com SD 
e seus ir-
mãos: um es-
tudo explora-
tório 

Investigación 
cualitativa 
Estudio ex-
ploratorio 

N= 7 niños con hermanos con 
SD (Brasil) 
Entrevista semiestructurada 
Analiza el tipo de relación que se 
establece entre hermanos con y 
sin SD, información que los her-
manos sin SD poseen sobre el 
SD. Verifica cambios en el con-
texto personal y familiar tras el 
nacimiento del hermano con SD. 

Los hermanos superan procesos 
de aceptación de la discapacidad 
de sus hermanos, diferentes de 
los vividos por los padres. 
Importancia de los grupos de 
apoyo a hermanos (orientados a 
prejuicios y sentimientos de aver-
sión hacia la discapacidad). 

AUTOR, 
AÑO TÍTULO TIPO CONTENIDO RESULTADOS 

Cadavid et 
al. (2021) 

Needs in sib-
lings of indi-
viduals with 
Down Syn-
drome and 
levels of cop-
ing Cali, Co-
lombia 

Estudio des-
criptivo, 
transversal 

N= 30 hermanos de personas 
con SD  
(Colombia) 
Instrumento: encuesta sobre ne-
cesidades de hermanos y otra 
encuesta sobre afrontamiento y 
adaptación (Callista Roy) 
Objetivo: determinar las necesi-
dades y el nivel de afrontamiento 
en esos hermanos. 

Necesidades identificadas en los 
hermanos de personas con SD: 
necesidades de tiempo, afectivas, 
familiares, sociales, económicas y 
de acceso a la información.  
Los profesionales deben conside-
rar que los hermanos de las per-
sonas con SD tienen necesidades 
diferentes al resto del núcleo fa-
miliar.  

Cuskelly 
(2016) 

Contributors 
to adult sibling 
relationships 
and intention 
to care of sib-
ling of individ-
uals with 
Down Syn-
drome 
 

Estudio longi-
tudinal 

N= 39 hermanos (media de edad 
de 29) de un niño con SD 
(Australia)  
Aplica un inventario de conducta 
de hermanos (SIB) y una escala 
de satisfacción en las relaciones 
fraternas (SRSS).  
Objetivo: conocer la calidad de 
las relaciones en la infancia y en 
la edad adulta con el paso de los 
años y la intención de cuidado 
en el futuro. 

Los hermanos hablan de relacio-
nes cálidas con su hermano/a 
con SD y bajos niveles de con-
flicto y rivalidad.  
La calidez de la relación actual 
entre hermanos se podría asociar 
con la intención de cuidarle en el 
futuro aunque no es un predictor 
significativo. 
La calidad expresada por los her-
manos adultos respecto a su her-
mano con SD correlacionó positi-
vamente con una buena relación 
en la infancia, no de forma signifi-
cativa. 

AUTOR, 
AÑO TÍTULO TIPO CONTENIDO RESULTADOS 
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Flórez 
(2017) 

Los herma-
nos: La nueva 
era 

Reflexión Reflexiones personales del autor 
sobre el artículo original de, M. 
(2016). Contributors to adult sib-
ling relationships and intention to 
care of siblings of individuals 
with Down syndrome. American 
Journal on Intellectual and Deve-
lopmental Disabilities, 121(3), 
204-218. 

Implicaciones actuales de tener 
un hermano con SD: 
Incremento de la esperanza de 
vida de personas con SD. 
Envejecimiento precoz de las per-
sonas con SD y predisposición a 
padecer Enfermedad de Alzhei-
mer. 
Envejecimiento simultáneo del 
sistema familiar. 

Ghuge et al. 
(2020) 

Study of feel-
ing, perceived 
impact and 
coping strate-
gies among 
siblings with 
Down´s Syn-
drome 

Estudio ob-
servacional 
transversal 

N= 40 hermanos/as de niños 
con SD (India) divididos en dos 
grupos de edad: 9-11 años y 12-
13 años.  
Cumplimentaron una escala de 
estrategias de afrontamiento 
(CCSCR1) y un cuestionario so-
bre sentimientos e impacto per-
cibido. 
Objetivo: estudiar los sentimien-
tos, el impacto y las estrategias 
de afrontamiento de los herma-
nos de personas con SD. 

En el grupo 9-11 años, el 90% de 
los hermanos expresan senti-
mientos de “amor y orgullo” hacia 
sus hermanos con SD.  
En el grupo 12-13 años el 90% de 
los hermanos expresaron senti-
mientos de “orgullo” hacia su her-
mano con SD.  
Muy pocos (15%) se sienten 
avergonzados de su hermano. 
La mayoría de los hermanos en 
ambos grupos utilizaron estrate-
gias activas de afrontamiento con 
independencia de la edad, género 
u orden de nacimiento y muy po-
cos utilizaron estrategias afronta-
miento evitativas. 

AUTOR, 
AÑO 

TÍTULO TIPO CONTENIDO RESULTADOS 

Hayden y 
Pavlopoulou 
(2022) 
 

Adult sibling 
of people with 
intellectual 
disabilities 
and /or a diag-
nosis of au-
tism: An evi-
dence review 

Revisión do-
cumental 

Resumen de las actuales investi-
gaciones sobre hermanos de 
personas con DI o TEA.  
Objetivo: dar respuesta a cues-
tiones como: riesgo de los her-
manos de tener problemas so-
ciales y psicológicos; experien-
cias positivas, expectativas de 
cuidados a los que enfrentan; in-
flujo de la discapacidad en sus 
decisiones y elecciones vitales; 
apoyos disponibles y su eficacia, 
lagunas existentes en las investi-
gaciones. 

Se precisan estudios con mues-
tras representativas. En algún es-
tudio se refleja que los hermanos 
de personas con autismo tuvieron 
resultados algo peores que con 
SD en salud psicológica. De-
pende de la edad de los herma-
nos normotípicos.  
La literatura muestra atributos 
personales positivos por tener un 
hermano con discapacidad: em-
patía, compasión, más amables, 
cariñosos, respetuosos, respon-
sables, aumento de la autoes-
tima, disfrute y diversión con su 
hermano/a, aceptación de las di-
ferencias, etc. Las expectativas 
de cuidado dependen de muchos 
factores. Las elecciones vitales 
de los hermanos pueden estar 
condicionadas por tener un her-
mano/a con DI. Existen pocas in-
tervenciones sobre hermanos 
adultos que hayan sido evalua-
das.  
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Lee y Burke 
(2018) 

Caregiving 
roles of sib-
lings of adults 
with intellec-
tual and de-
velopmental 
disabilities: A 
Systematic 
Review 

Revisión sis-
temática 

29 artículos (1970-2016) sobre 
las funciones de cuidado de los 
hermanos adultos de personas 
con IDD en EEUU. 
Objetivo: examinar la definición 
de “cuidado”, estudiar las expe-
riencias de cuidado de los her-
manos y variables relacionadas. 

El concepto de “cuidado” se de-
fine de diferente manera en los 
distintos estudios. Los hermanos 
hablan de beneficios del cuidado 
(disfrute, el crecimiento personal, 
dar a los padres un respiro, etc.) 
y de retos (demandas físicas, 
económicas y emocionales, aten-
der a los familiares mayores y 
moverse por el sistema de presta-
ción de servicios para discapaci-
tados) que sugieren la necesidad 
de implementar programas de in-
tervención con los hermanos. Las 
variables que condicionan los cui-
dados de los hermanos son: las 
características de los hermanos 
cuidadores, las características de 
los hermanos con IDD y las ca-
racterísticas familiares. 

AUTOR, 
AÑO 

TÍTULO TIPO CONTENIDO RESULTADOS 

Lemoine y 
Schneider  
(2022) 
 

Growing up 
with a brother 
or sister with 
Down syn-
drome: Adult 
siblings’ per-
ceptions of 
their child-
hood relation-
ships 

Estudio des-
criptivo, 
transversal 

N= 121 hermanos/as adultos de 
personas con SD  
(Francia)  
Aplican un cuestionario  
Objetivo: conocer las percepcio-
nes que tienen los hermanos so-
bre cómo eran sus relaciones 
con el hermano con SD en la in-
fancia. 

En general, las relaciones de los 
hermanos/as de personas con SD 
son muy positivas.  
Existen distintos factores que 
condicionan la calidad de las rela-
ciones como el sexo del infor-
mante, el número de hermanos y 
la posición que ocupa entre ellos 
y que deben de ser tenidos en 
cuenta a la hora de poner en mar-
cha programas de apoyo a los 
hermanos y a los padres de per-
sonas con SD.  
 

Mandleco y 
Webb 
(2015)   

Sibling per-
ceptions of liv-
ing with Down 
syndrome or 
autism spec-
trum disorder: 
An integrated 
review  

Revisión que 
integra análi-
sis cualitati-
vos y cuanti-
tativos  

28 artículos (2000-2014) que es-
tudian las experiencias de her-
manos (4-21 años) que viven 
con una persona joven con SD o 
TEA. 
Objetivo: estudiar el conoci-
miento de la discapacidad, rela-
ciones con otros, percepciones 
de la condición, reacciones a la 
situación y los efectos conduc-
tuales/personalidad. 

El conocimiento de la discapaci-
dad por parte de los hermanos 
tanto en el caso de SD como en 
TEA procede de los padres. 
Quieren y se sienten orgullosos 
de su hermano con SD o TEA.  
En TEA, en ocasiones sienten an-
siedad y estrés causado por sus 
conductas. 
Muestran emociones variadas: 
positivas y negativas. 
Mayor autoconcepto, paciencia, 
asumen más responsabilidades.  

AUTOR, 
AÑO TÍTULO TIPO CONTENIDO RESULTADOS 
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Marquis et 
al. 
(2021) 

A realist re-
view of pro-
grams for sib-
lings of chil-
dren who 
have an intel-
lectual/devel-
opmental dis-
ability 

Revisión do-
cumental 
 

31 artículos que evalúan progra-
mas de apoyo para hermanos 
(19 años y menores) de niños 
con discapacidad intelectual.  

En las investigaciones falta infor-
mación del contexto de las inter-
venciones realizadas con los her-
manos y algunos estudios no 
examinaron la efectividad de los 
programas. Se encuentran tres 
aspectos beneficiosos para los 
hermanos: validar los sentimien-
tos y experiencias, pasar tiempo 
con los padres y tener tiempo de 
respiro. 
Se proponen cuatro teorías que 
guían un programa de interven-
ción con hermanos: “No soy el 
único”, “Yo también tengo necesi-
dades”, “Necesito la atención de 
mis padres” y “necesito un des-
canso”. 

Rosetti y 
Hall 
(2015) 

Adult Sibling 
Relationships 
With Brothers 
and Sisters 
With Severe 
Disabilities 

Estudio cuali-
tativo 

N= 79 hermanos/as adultos (19-
72 años) (EEUU) de personas 
con IDD: DI, TEA, SD, PC, Sín-
drome de Rett, S X Frágil, An-
gelman, Turner Prader-Willy, Es-
pina Bífida).) con necesidad de 
apoyo extenso y generalizado. 
SD: 20,3%. 
Cumplimentan una encuesta on-
line con 4 preguntas abiertas. 
Objetivo: estudiar la relación con 
sus hermanos en las distintas 
etapas de la vida. 

Más de la mitad de las relaciones 
fueron descritas como cercanas 
(a pesar de los cambios ocurridos 
con el paso de los años) 
La respuesta emocional más 
mencionada es la alegría de tener 
un hermano/a con discapacidad. 
Algunos hermanos sienten que 
con el paso de los años la distan-
cia que les separa y la falta de 
tiempo disponible influyen en la 
calidad de las relaciones con sus 
hermanos. Esto les hace tener 
sentimientos de culpa por no ver 
tanto a su hermano/a como en el 
pasado.  
Algunos hermanos expresan frus-
tración relacionada con las dificul-
tades actuales de la relación y es-
trés ante el aumento de respon-
sabilidades por el envejecimiento 
de los padres. 

AUTOR, 
AÑO TÍTULO TIPO CONTENIDO RESULTADOS 

Takataya et 
al. (2019)  

Feelings of 
siblings hav-
ing a 
brother/sister 
with Down 
syndrome 

Diseño ex-
ploratorio 
descriptivo 
cualitativo 

N=8 hermanos (Japón) 
Grupos Focales 
Objetivos: Pensamientos de los 
hermanos revelados a través de 
los ensayos analizados y senti-
mientos de los hermanos hacia 
sus hermanos con SD a partir de 
entrevistas grupales. 

Los hermanos de personas con 
SD no muestran preocupación 
excesiva por la condición de su 
hermano por considerarla natural 
desde su nacimiento. 
Los hermanos manifiestan una 
gran brecha entre la actitud de la 
sociedad hacia las "discapacida-
des" y su propia actitud.  
La relación entre hermanos evo-
luciona a medida que ambos ma-
duran.  
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ANEXO II 

TABLA 3. Resultados artículos sobre Calidad de Vida y hermanos de personas con SD 

AUTOR, 
AÑO 

TÍTULO TIPO CONTENIDO RESULTADOS 

Alveirinho 
Correia y 
Seabra 
(2018) 

Percepción 
de los her-
manos de 
personas 
con disca-
pacidad in-
telectual 
sobre cali-
dad de vida 
familiar 
(CVF) 

Investiga-
ción cuali-
tativa  

N= 6 hermanos (Portu-
gal). 
Entrevistas semiestruc-
turadas a hermanos de 
personas con DI  
Objetivo: determinar las 
percepciones de los 
hermanos de personas 
con DI acerca de su 
CVF. 

Relevancia de los hermanos en el cuidado 
de sus familiares con DI: y en la definición 
de CVF. 
Importancia de las relaciones familiares 
para lograr CVF y de la aceptación de la 
discapacidad. 
Este conocimiento es esencial en el desa-
rrollo de programas de atención. 

Beráste-
gui y Co-
rral (2020) 

La ventaja 
del SD en 
la CV de jó-
venes con 
DI 

Estudio 
descriptivo, 
transversal 

N= 84 jóvenes con DI, 
20 con SD. (España).  
Escala CVF y Escala 
INICO-FEAPS 
Objetivo: estudiar la 
“ventaja del síndrome 
de Down” en la CVF e 
individual de jóvenes 
con DI.  
 

Diferencias moderadas informadas por pa-
dres: Mayor CVF en las familias de hijos 
con SD en comparación con otras DI, es-
pecialmente en la subescala de apoyos y 
servicios. 
 Apoyan la explicación social de la “ven-
taja del SD”. 

AUTOR, 
AÑO TÍTULO TIPO CONTENIDO RESULTADOS 

Boehm y 
Carter 
(2019) 

Family 
Quality of 
Life and Its 
Correlates 
Among 
Parents of 
Children 
and Adults 
With Intel-
lectual Dis-
ability 

Estudio 
descriptivo 
transversal 
y correla-
cional 

N= 529 padres o cuida-
dores principales (abue-
los, hermanos, tíos). 
 (EEUU) 
Escala de CVF (Beach 
Center on Disability, 
2005) 
Objetivo: Estudia la Ca-
lidad de Vida Familiar 
de niños y adultos con 
DI. 
 

El 71% de los padres están satisfechos o 
muy satisfechos con su CVF. 
Puntuaciones más altas en dimensiones 
de bienestar físico y material, seguida de 
interacción familiar, apoyos y crianza.  
Puntuaciones más bajas en bienestar 
emocional. 
Factores asociados a la CVF: relaciones 
sociales formales (profesionales, etc.) e 
informales (familias, amigos, etc.) y la es-
piritualidad /religiosidad. 
 

Fernán-
dez et al. 
(2015)  

Calidad de 
Vida Fami-
liar: marco 
de referen-
cia, evalua-
ción e inter-
vención 

Revisión de 
la literatura 
científica 

Objetivo: estudiar las 
variables que inciden 
en CVF: concepto, 
componentes, varia-
bles, modelos e instru-
mentos de evaluación. 

Implementar los resultados de las investi-
gaciones para la mejora de condiciones 
de vida de todos los miembros. 
Apoyar y promover la competencia y otros 
aspectos positivos del funcionamiento fa-
miliar y proyectos de vida desde modelos 
ecológicos y centrados en fortalezas de la 
familia: facilitar el diálogo, la escucha y la 
colaboración conjunta. 

AUTOR, 
AÑO TÍTULO TIPO CONTENIDO RESULTADOS 
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Lee et al. 
(2021) 
 

Family Var-
iables and 
Quality of 
Life in Chil-
dren with 
Down Syn-
drome: A 
Scoping 
Review 

Revisión 
Sistemática 
exploratoria 

 43 artículos (2007- 
2018) 
Objetivo: identificar las 
variables de CVF y del 
niño con SD 

La mayoría de los estudios no estudian la 
relación existente entre variables familia-
res y calidad de vida del niño. 
La mayoría de los estudios revisados son 
transversales, realizados en Norte Amé-
rica e informados por las madres.  

Múries-
Cantán et 
al. (2018) 
 
 

Siblings of 
people with 
intellectual 
and devel-
opmental 
disabilities: 
a system-
atic review 
on their 
quality of 
life percep-
tions in the 
context of a 
family 
 

 Revisión 
Sistemática 
 

 48 artículos 
Objetivos: conocer las 
percepciones sobre la 
CdV en el contexto fa-
miliar y las necesidades 
y retos de los hermanos 
de personas con IDD 
para lograr una buena 
CdV personal. 

Las percepciones de los hermanos sobre 
la CdV están influenciadas por el contexto 
familiar.  
Enfoque sistémico y ecológico de la 
CdVF. 
En la infancia y adolescencia los senti-
mientos y necesidades de los hermanos 
son diferentes a los adultos, importante a 
la hora de intervenir.  
La concepción eugenésica de la sociedad 
actual considera que las personas con 
IDD tienen menor CdV y conlleva menores 
apoyos a la familia. Eso influye en la CdV 
percibida por los hermanos..  

AUTOR, 
AÑO TÍTULO TIPO CONTENIDO RESULTADOS 

Ronca et 
al. (2019) 

Down Syn-
drome: Sib-
lings make 
difference 
in the qual-
ity of life of 
their par-
ents? 

Estudio 
cualitativo, 
transversal, 
descriptivo 
y explorato-
rio 

N= 25 familias (Brasil)  
Entrevista semiestructu-
rada. 
Objetivo: evaluar la in-
fluencia de hermanos 
con desarrollo típico en 
la calidad de vida de 
padres de chicos ado-
lescentes con SD.  

La presencia de hermanos con desarrollo 
típico puede cambiar la estructura y diná-
mica familiar pero no supone una mejor 
Calidad de Vida. 

Zapata-Al-
bán, et al. 
(2020) 

Calidad de 
vida de las 
familias con 
personas 
en condi-
ción de dis-
capacidad 
intelectual: 
un estudio 
descriptivo 

Estudio 
descriptivo 
transversal 

N= 26 familias (Colom-
bia)  
Escala de Calidad de 
Vida Familiar (Verdugo, 
Córdoba y Gómez, 
2015) 
Objetivo: describir la ca-
lidad de vida de las fa-
milias con una persona 
con DI  

Dimensiones que puntúan más alto: “Pa-
pel de los padres” y “Salud y seguridad”. 
 Dimensiones con puntuaciones neutras: 
“Interacción familiar” y “Recursos familia-
res”. 
 Las familias muestran su insatisfacción 
por la falta de apoyos recibidos. 

Nota. CdV: Calidad de Vida; CVF: Calidad de Vida Familiar; DI: Discapacidad Intelectual; 
IDD: Discapacidad Intelectual y del Desarrollo; SD: síndrome de Down 


