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Cuidando a los hermanos y hermanas
de ninos con discapacidades

Si su hijo/a tiene una discapacidad o condicion médica
compleja, usted sabe que ese nifio/a no es el Unico
miembro de su familia que se ve afectado por su
diagndstico. Es probable que toda su familia sienta los
efectos.

Ser hermano de un nifio con necesidades especiales
puede conducir a rasgos positivos como una mayor
empatia, resiliencia y un fuerte sentido de responsabili-
dad. Al mismo tiempo, hay una gran carga sobre los
hombros de los hermanos/as. Y, ya sea que sus hijos
tengan 2 o 22 aios, usted debe ser intencional al
apoyar sus necesidades emocionales.

Sentimientos experimentados por los
hermanos/as

Cada familia es Unica, y cada miembro de la familia
puede tener un viaje diferente de vivir con alguien con
una discapacidad. Al igual que los padres, los hermanos
pueden pasar por etapas en trabajar hacia la acepta-
ciéon y tener sentimientos tanto positivos como negati-
vos. Aprender sobre estas etapas y hablar sobre ellas
ayudard a sus hijos a comprender sus sentimientos.

Los hermanos a veces pueden sentir:
e Abandonado o sin amor,

e Incapaz de expresar sentimientos en palabras 'y
podria portarse mal en lugar de expresar sus
sentimientos,

e Frustrado porque sus propios problemas son pasa-
dos por alto o vistos como menos importantes,

e Aislados porque es posible que no vean a otros ni-
fios con hermanos que tienen discapacidades,

e Determinado a ser perfecto para compensar los
desafios del otro hermano, o

e Triste, ansioso o fuera de control en situaciones.

!Los recursos de WisconSibs incluyen: Sibsack (foto) y
Guia para padres. Para obtener mas recursos, visite
info@wisconsibs.org o llame a Harriet Redman al
920.968.1742.

Cada familia tiene una voz e Juntos, nuestras voces seran escuchadas

Hablar con su hijo de desarrollo tipico sobre
el diagnostico de un/a hermano/a

Harriet Redman, fundadora y directora ejecutiva de
WisconSibs, afirma: “La clave es tener una comunicacién
abierta y honesta con su hijo de desarrollo tipico. La forma
en que hable sobre la discapacidad o condiciéon médica de
su hijo depende de la edad de su hermano. Para los nifios
mas pequeios es importante mantener las cosas

. 1
simples”.

A medida que sus hijos crecen, puede explicarles las cosas
con mas detalle y ayudarlos a familiarizarse con los
términos y el lenguaje que se usa para explicar el
diagndstico o la condicién médica de un hermano.

Mientras tanto, los padres pueden prepararse para una
comunicacién abierta hablando con otros padres y
personas de confianza. Pueden leer libros y ver videos con
sus hijos que ayudan a explicar las discapacidades. Esto
abre oportunidades para responder las preguntas de sus
hijos a medida que surgen. Pasar tiempo a solas con cada
uno de sus hijos con regularidad le asegura al hermano
gue es un miembro importante de la familia.

sibsack.com

WisconSibs Sibsack—Gratis para familias

(Continued p. 2)
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é¢Sabias esto? jAhora lo sabes!
La importancia de la planificacion futura para los hermanos

La planificacion del futuro de su hijo/a con discapacidad es importante para su propia tranquilidad. Pero, como han
explicado muchos hermanos adultos, es aun mas importante para ellos porque lo mas probable es que sobrevivan a sus
padres. Algunas familias asumen que un hermano se hara cargo de las responsabilidades de cuidado y apoyo financiero.
Esto puede o no ser lo que quiere su hijo/a con una discapacidad o su hijo/a de desarrollo tipico.

Recursos para iniciar el proceso de planificacién futura

Segun The Arc del US, “Hay entre 600,000 y 700,000 familias en los EE. UU. en las que un adulto con una discapacidad
intelectual o del desarrollo vive con miembros de la familia de tercera edad y no hay un plan para el futuro del
individuo.” Con esto en mente, Arc cred el Centro para la Planificacion del Futuro para apoyar y alentar a los adultos
con discapacidades y sus familias a planificar el futuro.

El Centro para la Planificacion del Futuro brinda informacidn confiable y asistencia practica a familias e individuos,
incluyendo la planificacidn centrada en la persona, la toma de decisiones, las opciones de vivienda, la planificacion
financiera y la creacidn de conexiones sociales. También presenta las historias de personas y familias que han creado
planes futuros o estan en el proceso de planificacion.

Herramientas de planificacion futura en Wisconsin

A medida que las familias consideran las opciones legales para el futuro de su hijo adulto, es importante involucrar a los
hermanos. Por ejemplo, si la tutela es lo que una familia decide que es lo mejor para un nifio con una discapacidad,
hable con su hermano, de 21 afios 0 mads, sobre si desea ser agregado como suplente o sucesor. Si una familia decide
gue lo mejor es un acuerdo de decisiones hechas con apoyo, su hermano puede optar por ser un apoyo.

Crear una “Carta de Intencion” como familia puede ser (til para todos, incluyendo los hermanos. WisconSibs ofrece la
muestra de carta de intencién llamada “Journey Forward”para que pueda comenzar.

Para aprender mas

e Vea el Juego de herramientas para la toma de decisiones con apoyo de la junta para personas con discapacidades

del desarrollo (BPDD, por sus siglas en inglés).

e Para obtener recursos sobre fideicomisos para necesidades especiales, cuentas ABLE, consideraciones legales y mas,
consulte Family Voices ¢Qué hay después de la escuela secundaria? Lista de recursos

RECURSOS PARA HERMANOS
Para nifios pequeios:
Barrio Sésamo, guia

Sibs.org (UK), Apoyando a los hermanos jévenes

Red de Liderazgo de hermanos, Recursos para hermanos jévenes

Para nifios de todas las edades:

Red de Liderazgo de Hermanos, Recursos para hermanos adolescentes
Proyecto de Apoyo a Hermanos, Publicaciones

Child Mind Institute, Consejos de hermanos de niinos con necesidades especiales

Para padres:
“Hermanos de nifios con autismo: una guia para las familias”, Sandra L. Harris, PhD y Beth A. Glasberg, PhD.

“Vistas desde nuestros zapatos: una coleccién de historias sobre cémo crecer con un hermano o una hermana
con necesidades especiales”, Don Meyer.

Cada familia tiene una voz e Juntos, nuestras voces seran escuchadas
familyvoiceswi.org


https://thearc.org/
https://thearc.org/our-initiatives/future-planning/?_ga=2.166215482.507484902.1651094896-1102645644.1651094896
https://wisconsibs.org/what-we-offer/
http://wisconsibs.org/wp-content/uploads/2018/03/WisconSibs_Journey_Forward_Letter_of_Intent.pdf
http://wi-bpdd.org/index.php/supporteddecision-making/
https://familyvoiceswi.org/wp-content/uploads/2022/04/WAHS-Virtual-Learning-Links-Revised-Feb-2022-compress.pdf
https://autism.sesamestreet.org/wp-content/uploads/2015/08/SiblingGuide.pdf?utm_source=autism&utm_medium=email&utm_campaign=2019_0514_Autism_Siblings&utm_content=card2-title
http://www.sibs.org.uk/supporting-young-siblings/
https://siblingleadership.org/resources/resources-for-young-siblings/
https://siblingleadership.org/resources/resources-for-teen-siblings/
https://siblingsupport.org/publications/
https://childmind.org/article/advice-siblings-of-special-needs-kids/

Actualizacion de la politica
El verano es un buen momento para conectarse con los funcionarios electos

Los legisladores de Wisconsin terminaron su sesién y muchos pasardn mas tiempo cerca de casa este verano.
Ahora es un buen momento para conocer a su senador estatal y representante de la asamblea y hacerles saber lo
que es importante para su familia. Obtenga mas informacidn sobre sus legisladores en Quién Me Representa en
la pagina de inicio de la legislatura del estado de Wisconsin. Si ve a sus legisladores en su comunidad, ipreséntese

y presente a sus hijos!

El Liderazgo familiar en el sitio web de Family Voices esta repleto de recursos sobre como conectarse con los
funcionarios electos, incluyendo hojas y videos sobre la elaboracién de un mensaje efectivo para los legisladores.

éNecesita algunas ideas sobre lo que su legislador estatal necesita saber? Consulte nuestras prioridades
de politica para nifios con discapacidades y sus familias para 2022. Este documento tiene informacién que puede
compartir y lo que sus legisladores pueden hacer sobre los siguientes temas: Centro de recursos para nifios y

familias con discapacidades, educacidn especial, apoyo para la salud mental de los nifios y apoyo para cuidadores

familiares.

Informacion sobre la vacuna contra el COVID

El refuerzo de la vacuna COVID ahora esta autorizado para nifios de 5 afios en
adelante. Esto significa dos dosis de la vacuna de Pfizer y una dosis de refuerzo, incluso
si su hijo ha estado expuesto al virus. La Academia Estadounidense de Pediatria y otros
expertos médicos estan de acuerdo en que vacunar completamente a todos los nifios,
incluyendo aquellos con necesidades especiales de atencion médica, es la forma mas
efectiva de evitar enfermarse gravemente de COVID.

Family Voices tiene una nueva vacuna contra el COVID (en espaiol) con datos y
recursos para responder a sus preguntas sobre los nifios y la vacuna. #FVvaccineoutreach
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Las Elecciones Tempranas Importan
Para obtener mas informacion

sobre estos articulos, visite
estos sitios web:

Un camino hacia la toma de decisiones con apoyo

Todos los nifios necesitan practicar la toma de

decisiones. Esto es especialmente importante para los Family Voices of Wisconsin

nifios con discapacidades porque puede llevarlos a familyvoiceswi.org

una vida mas autodeterminada como adultos. .

National Family Voices
familyvoices.org

iEstamos trabajando en una sesién de aprendizaje a

pedido y un conjunto de herramientas lleno de ideas
[}

WisconSibs
wisconsibs.org

para empoderar a su hijo con sdlidas habilidades para
tomar decisiones!

Sibling Support Project
siblingsupport.org

Présimamente

Cada familia tiene una voz e Juntos, nuestras voces seran escuchadas
familyvoiceswi.org

Northeast Region
Children’s Hospital
of Wisconsin

Fox Valley
877.568.5205

Northern Region
Marathon County
Health Dept.
Wausau
866.640.4106

Southeast Region
Children’s Hospital
Milwaukee
800.234.5437

Southern Region
Waisman Center
Madison
800.532.3321

Western Region
Chippewa County
Dept of Public Health
Chippewa Falls
800.400.3678



https://familyvoiceswi.org/
http://familyvoices.org/
https://wisconsibs.org/
https://siblingsupport.org/
https://legis.wisconsin.gov/
https://familyvoiceswi.org/family_leadership/
https://familyvoiceswi.org/wp-content/uploads/2022/05/Develop-Message-Blank-and-Examples-2022-compress.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=jx-fpeuoHuY
https://familyvoiceswi.org/wp-content/uploads/2022/03/AFC-2022-Leave-Behind-3.18.22-compress.pdf
https://familyvoiceswi.org/wp-content/uploads/2022/03/AFC-2022-Leave-Behind-3.18.22-compress.pdf
https://familyvoiceswi.org/wp-content/uploads/2022/05/COVID-Vaccine-Tip-Sheet-compress.pdf
https://familyvoiceswi.org/wp-content/uploads/2022/05/COVID-Vaccine-Tip-Sheet-Spanish-Version-compress.pdf
https://www.facebook.com/hashtag/fvvaccineoutreach
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Una oportunidad divertida para los hermanos de su familia

Contactenos

familyvoiceswi.org

PO Box 5070
Madison, Wisconsin 53705

Codirectores

Liz Hecht, liz@fvofwi.org
Barbara Katz, barb@fvofwi.org

Informacion y Formacion

Lynn Renner, lynn@fvofwi.org

Medios de Comunicacion y

Educacion
Brigit Frank, brigit@fvofwi.org

Sibshop

Un dia para que los

hermanos y hermanas de N A

hiflos con discapacidades
puedan conectarse y
aprender.

Esta sesion es para hermanos (as) entre 8 y 12 afios de edad con un
desarrollo “tipico”. Tendremos diversion, actividades apropiadas
para esas edades, asi como conversaciones relajadas sobre los retos
y los encantos de tener a un hermano (a) con discapacidades u otras
necesidades de cuidados especiales de salud.

¢Cuando? Sabado 18 de junio de 11:00 a.m. a 2:00 p.m.
(iIncluye almuerzo!)

é¢Donde? Lussier Community Education Center
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The Health Resources and Services
Administration (HRSA) of the U.S. Department
of Health and Human Services (HHS) under
grant number H84MC21690-01-00 support this
newsletter. The information or content and
conclusions are those of the author and should
not be construed as the official position or
policy of, nor should any endorsements be
inferred by HRSA, HHS or the U.S. Government.

Quiere mantenerse informado
sobre Family Voices?

iDanos “me gusta” en Facebook!

Find us on:
[i facebook.

55 S Gammon Rd, Madison, WI

Inscripcion: Click Here - Registration is FREE

Preguntas: Contacte a Lynn: Lynn@fvofwi.org 0 608.556.0375
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Este es un taller Sibshop registrado a través de WisconSibs, patrocinado por

Family Voices of Wisconsin, con una donacion de Capital Times Kids Fund.

Acerca de Family Voices
Si tiene un hijo con una discapacidad o una necesidad especial de atencién
médica, iha venido al lugar correcto! Estamos aqui para ayudarlo a navegar
por los servicios disponibles para su familia. Es un sistema complicado y
nuestro objetivo es brindarles a usted y a su familia algunas herramientas.

Conéctese con otras familias, aprenda a defender a su hijo y descubra
cédmo puede ser una voz para todos los nifios con necesidades especiales.

Cada familia tiene una voz e Juntos, nuestras voces seran escuchadas
familyvoiceswi.org
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