Crecer con un‘hermano con epilepsia grave;

NG ESTAS soL

Las epilepsias graves, como los
sindromes de Dravet y Lennox-
Gastaut, son raras y dificiles

de tratar, y afectan no solo a la
persona con epilepsia grave, sino
también a toda su familia de
muchas maneras.™?

{Hay momentos en los que te sientas triste?

SENTIRSE TRISTE ES AL6G QUE MUcHOS
HERMANGS SIENTEW.

Mas del 50% de todos los hermanos
informé que experimentaron sentimientos
de tristeza que varian entre algunas veces y
muchas veces.
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¢Alguna vez te sientes malhumorado?

ESTA BIEN SENTIRSEYNALHUMCRADG G ENGIADO.

El 54% de los hermanos de entre 9

y 12 afios informé que experimentaron
sensaciones de irritabilidad o malhumor a
veces o muchas veces. La mayoria de estos
nifios también informan que se asustan
facilmente y que estan tristes. Algunos

(29 %) informaron tener pesadillas.®

¢Alguna vez te has preocupado que le pueda
pasar algo a tu hermano con epilepsia grave?

FREGCUFARSE PGR TU HERYMANG ES
(OVHPRENSIBlE

El 79% de los hermanos jovenes
de 9 a 12 afios expresé temor de que
su hermano pudiera morir.”

El Estudio de voces de hermanos, que incluys
hermanos jévenes (de 9 a 12 afios de edad), hermanos
adolescentes (de 13 a 17 aflos de edad) y hermanos adultos
(de 18 afios de edad 0 mas) se cred para ayudar a las familias
a entender mds sobre lo que es tener un hermano o una
hermana con epilepsia grave3# Los resultados mostraron
que los hermanos de nifios con epilepsia grave pueden estar
en riesgo de tener ansiedad o depresion en algiin momento
de su vida, y muchos expresaron que tienen miedo de que
su hermano o hermana pueda morir.5®

GCIRAS INGQUIETUDES DE LGS HERYMANGS

Las principales mqmetudes informadas por los

hermanos jovenes® son las siguientes:

« Sentirse preocupado o asustado

« Recibir menos atencién de los padres

« Preocuparse de que sus padres se sientan estresados

« Interrumpir sus actividades

« Tener mas responsabilidades en el hogar

« A veces sentir vergiienza por la epilepsia de su hermano
o hermana

*Hermanos de 13 afios de edad o menos

QUE PUEDES
Va HACER:_

| Habla con tu pediatra, consejero u otro adulto
de confianza sobre lo que sientes

2 Conéctate con otros hermanos y familias con
alguien con epilepsia grave

2 Pide ser parte del tratamiento y la atencién de
tu hermano

4 Concéntrate en tus talentos e intereses especiales

£ Esta bien divertirse y hacer cosas que disfrutas




ES IMPGRTANTE
QUE SEFAS QUE:

EL 427 DE LCS
HERMANGS DE

9 a 12 afios registré una puntuacion
alta de tristeza.

El 207 DE
(GS TADRES

informé reconocer signos de un alto
grado de tristeza en los hermanos.*

OBTENER MAS INFGRMACIGN

(Sabias que los hermanos que se sintieron mas
informados sobre la epilepsia grave de su hermano
y/o que se les informaba de formas de ayudar
parecen sentirse menos deprimidos o ansiosos
sobre la epilepsia de su hermano o su hermana?®
iEl conocimiento puede ser poder!

COGNCLUSIGN

Es dificil para los nifios que
tienen un hermano o una
hermana con epilepsia grave.

Por eso, es importante que te
pongas en contacto con alguien

cuando tengas estos sentimientos. Estas son algunas formas de obtener mas

 Habla con tu familia, tu abuelo, tu tia, tu tio, informacion sobre la epilepsia grave de tu
maestro, con quien sea que te sientas comodo hermano o tu hermana:
hablando. Y también esta bien pedir ayuda a tu médico « Habla con tus padres sobre cémo ayudar
o proveedor de cuidados de la salud. durante una convulsién

« Un terapeuta o asesor con licencia « Habla con el médico de tu hermano
puede ser de gran ayuda cuando te

sientas abrumado o estresado.

» Habla con otros hermanos que tengan un
hermano o hermana con epilepsia grave

« Averigua si la organizacién de pacientes de
tu comunidad ofrece un grupo de apoyo
para hermanos

» Habla con tu mama o tu papa
al respecto.

Probablemente, lo mds importante que puedes hacer es

Tu‘ rA DRE‘ TE Am AN lf hablar con tus padres. Comparte cémo te sientes, bien o

mal. A pesar de que te aman y quieren lo mejor para ti,
Q“'EREN A ro",A RTE ’ es posible que tus padres no sepan como te sientes sobre

pero, a veces, al cuidar de un nifio con todo el estrés y los desafios de la vida con epilepsia rara.
epilepsia grave, es facil que a los otros Depende de ti hacerles saber.

nifios de la familia se les olviden en estas

situaciones. No es a proposito, pero a No tengas miedo de hablar y pedir ayuda.

NG ESTAS SGLC.
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