El importante papel de los hermanos de las

personas con discapacidad en Texas

¢Por qué son importantes los hermanos de personas con discapacidad?

La relacion mas larga de la vida de la mayoria de las personas es con sus hermanos, que proporciona
oportunidades para el apoyo y cuidado mutuo.

Los hermanos de personas con discapacidades juegan un papel importante en el apoyo a sus
hermanos y hermanas con discapacidades durante toda la vida.

La naturaleza de pares de las relaciones hace que los hermanos se encuentren en una posicion Unica para ayudar a sus
hermanos y hermanas con discapacidades a llevar vidas autodeterminadas. Este apoyo puede incluir muchas areas, como
la votacidn, el empleo, el transporte, las relaciones y la sexualidad, la atencién médica, los apoyos para la vivienda y mas.

Los hermanos pueden abogar con sus hermanos y hermanas con discapacidades para hacer un
cambio que sea importante para todas sus familias.

Roles de los hermanos como cuidadores

Los hermanos a menudo se convierten en la préxima generacion de cuidadores cuando los padres
no pueden brindar atencién. Normalmente, las hermanas se convierten en cuidadoras, con
frecuencia la hermana mayor de la familia.

A medida que los hermanos se involucren mas en el cuidado . : .
de su hermano o hermana con una discapacidad, es probable Siblings juggle caregiving roles:
gue sus propias necesidades de apoyo aumenten. The “Club Sandwich” Generation

Cuando los hermanos reciban el apoyo que necesitan, sus

hermanos y hermanas con discapacidades obtendran mejores
resultados.

Siblings with
Disabilities

La mayoria de los hermanos anticipan cumplir mayores roles
de apoyo y cuidado en el futuro.

Los hermanos de personas con discapacidad son referidos como la "Generacién Club Sandwich" porque a
menudo hacen malabarismos con el cuidado de sus padres ancianos, sus propios hijos, asi como la capa

adicional de sus hermanos y hermanas con discapacidades. Esto puede ser abrumador y "demasiado grande
para tomar"

Learning Curve for system navigation for siblings:

Los hermanos generalmente tienen mucho que aprender sobre

el sistema de servicio y cdmo navegarlo. Los padres a menudo

son navegadores expertos en el servicio y han pasado toda :

una vida desarrollando su conocimiento de los sistemas a

mientras viven y respiran el cuidado diario durante toda la vida. r
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Hay una curva de aprendizaje muy pronunciada cuando los
hermanos asumen un papel de cuidador mayor. Y,
desafortunadamente, la transicion al cuidado a menudo coincide
con un momento en que su familia esta en una crisis de salud. Los
hermanos necesitan estar preparados antes. Las conversaciones Expeticnceover Time

de planificacion futuras son fundamentales para garantizar una
transicion sin problemas.

siblings
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Apoyo familiar en Texas: estado de los
estados con discapacidades del desarrollo

Las familias proporcionan la mayoria del apoyo para las personas con | / DD. En Texas,
la mayoria de las personas con | / DD (70%) viven con sus cuidadores familiares.

ESTIMATED NUMBER OF INDIVIDUALS WITH IDD
BY LIVING ARRANGEMENT: FY 2015

Supervised Residential Setting

Alone or with Roommate

With Family Caregiver 303,212
(70%)

TOTAL: 432,076 PERSONS

Braddock et al. 2016, based on Fujiura 2008, 2012

Sin embargo, solo el 10% de los fondos de | / DD se destina a servicios de
apoyo familiar. Existe una desconexion entre el apoyo proporcionado por las
familias y el apoyo recibido por las familias.

Ademas, el envejecimiento de los cuidadores familiares es un problema importante
en TX que tiene implicaciones para el sistema de servicio y el apoyo familiar. Los
cuidadores familiares estan envejeciendo y las personas con discapacidades viven

mas tiempo. De las mas de 300,000 personas con IDD que viven con sus
cuidadores familiares en TX, el 20% son mayores de 60 afios. Eso es 60,000
familias en TX que probablemente necesitaran una transicion de cuidador en el
futuro. A medida que los padres envejecen y son menos capaces de apoyar a sus
hijos adultos con discapacidades, la participacién de los hermanos se hace mas
necesaria.

ESTIMATED NUMBER OF INDIVIDUALS WITH IDD BY
AGE GROUP LIVING WITH FAMILY CAREGIVERS: FY 2015

Caregiver Age 60+

59,434
20%

Caregiver Age <41 [137,411
(45%)

/ Caregiver Age 41-59

TOTAL: 303,212 PERSONS

Braddock et al. 2016, based on Fujiura 2008, 2012




Las Necesidades de los hermanos a través del curso de la vida:

Las necesidades de los hermanos de las personas con discapacidad son complejas, variadas y

cambian con el tiempo. Algunas necesidades incluyen:

Informacién apropiada para el desarrollo sobre la discapacidad de sus hermanos.. Informacion
para responder a las preguntas de otras personas sobre la discapacidad de sus hermanos
(es decir, un guién que pueden usar para responder preguntas que otros puedan estar
preguntando acerca de sus hermanos).

Tiempo de calidad a solas con los padres.

Para conocer a compafieros que también son
hermanos de personas con discapacidades que
entienden sus preocupaciones.

Estrategias para abordar la intimidacién de sus
hermanos y / o ellos mismos.

Explicaciones de los padres sobre las posibles
diferencias en las expectativas y reglas entre ellos y
sus hermanos con discapacidades.

Oportunidades para pasar tiempo a solas con los
amigos.

Oportunidades para hablar con su familia sobre sus
preguntas sobre lo que el futuro puede tener con sus
hermanos con discapacidades.

Estrategias para abordar las reacciones de los compafieros y
el bullying.

Una invitacion para proporcionar informacion sobre el
proceso del IEP (si su hermana quiere que hagan esto).

Un plan de seguridad, cuando sea apropiado, si el .
comportamiento de su hermano es violento. ) 2

Espacio y orientacién para planificar la vida fuera de la familia (ir a la universidad, cambiar los
arreglos de vivienda o reajustar las relaciones familiares).

Adultez

Espacios para abordar inquietudes sobre planificacion futura y responsabilidades
futuras.

Discusiones sobre la crianza de sus propios hijos y considerando
la heredabilidad de las discapacidades. Estas conversaciones a
menudo no son solo médicas sino también emocionales.

Orientacion sobre cdmo navegar por el "sistema" de servicios y
apoyo relacionado con las discapacidades de sus hermanos o
hermanas.

Para aprender como apoyar a su hermano o hermana con
discapacidades, lleve una vida autodeterminada..

Apoyo para los problemas de duelo y pérdida: cémo ayudar a su hermano cuando los padres mueren; como
apoyarte en el dolor; La pérdida de un hermano / hermana.

Mayor apoyo para la transicién del cambio de roles de los cuidadores.

Apoyo para la gestion de la vida a través de los limites estatales de su hermano / hermana.



sComo se pueden conectar los hermanos?

Lo mantendremos informado sobre los eventos en todo el estado, brindaremos
oportunidades para conectarse con otros y le enviaremos informacion y recursos
especificos a los aspectos unicos de la relacién entre hermanos adultos.

Conéctese con otros hermanos a través de nuestro Grupo de Facebook de Texas Sibling Network:
Converse con hermanos de todo el estado en un grupo de Facebook. Intercambie historias, apoye a
otros, obtenga consejos y descubra eventos relacionados con hermanos en todo el estado. En
Facebook: Texas Sibling Network https://www.facebook.com/Texas -Sibling-
Network-155571918496739/

Texas Sibling Network: Nick Winges-Yanez al nwingesyanez@utexas.edu

Si usted es un partidario de hermanos (padre / autogestor / sib-en-ley / o
profesional):

Invitanos a hablar con tu grupo sobre el Texas Sibling Network Contactenos para hacer una
presentacion en su area.

Ayudenos a organizar un evento para hermanos, familias y / o profesionales Por favor,
péngase en contacto con nosotros para obtener mas informacién sobre el Texas Sibling
Network: Nick Winges-Yanez

al: nwingesyanez@utexas.edu

.

Este recurso fue desarrollado por elTexas Sibling Leadership Network
mediante el Texas Sibling Network.
El Apoyo financiero para el Texas Sibling Network
Es provisto por el Texas Council for Developmental Disabilities,
con fondos federales * puestos a disposicion por el United States Department of Health y el Human Services,
Administration on Intellectual and Developmental Disabilities.
*$83,655, 77% DD funds; $25,378, 23%
recursos no federales.
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