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Hermanos y Hermanas: Estrategias de Apoyo para los Hermanos y

Hermanas de Nifios o Nifias que son Sordo-Ciegos
por Jackie Kenley y Myrna Medina, Especialistas Familiares de CDBS

Nifios y nifias que tienen hermanos o hermanas con una combinacién de problemas tanto
auditivos como de la vision, ante todo son personas y forman una parte importante como
miembros de la familia. Los hermanos y hermanas probablemente quieran saber porqué le
paso ésto a su hermano o hermana y cémo ésto les afectard personalmente. Esto es
importante especialmente en el momento que se esta tratanto con un nuevo diagnostico. En
esos momentos uno debe de recordarse de ellos, por lo tanto contestarles todas sus preguntas
y tratar todas sus preocupaciones. Seria de mucha ayuda para los hermanos y hermanas que
entendieran exactamente qué y cuanto pueden ver y escuchar sus hermanos o hermanas, y
sobre otras discapacidades que estos pudieran tener. El estar dispuesto y activo a escuchar las
cosas que los hermanos y hermanas tienen que decir, pudiera ser muy dificil para los padres, al
mismo tiempo que ellos se ocupan de el nifio o nifia quién es sordo-ciego, pero mas adelante
éstas conversaciones muy probablemente sean de sanacién tanto para los padres como para
los hermanos.

Cosas a Considerar:

Estados Emocionales. Aprender a vivir con un nifio o nifla quién es sordo-ciego, requiere
pasar por todo tipo de estados emocionales, coraje, culpabilidad, pena, esperanza y
aceptacion. Para ayudar a tratar estas emociones, es bueno conocer otros padres de nifios con
discapacidades, compartir historias y atender grupos de apoyo familiar. Muchas veces éstas
varias emociones pudieran resaltar en diferentes momentos por separado para cada miembro
de la familia. Los cumpleafios y dias festivos son muchas veces dificiles para las familias, ésto
se debe de recordar y trabajar entre si como grupo familiar. Para los cumpleafios, algunas
veces es bonito celebrar cada miembro de la familia por separado, si ésto es posible
economicamente. Si no, no sentirse culpable si se celebra al hermano o hermana de una
manera muy especial, o ellos pudieran pensar que hay preferencia por el nifio sordo-ciego.

Tomar un Descanso. Dandole a la familia un descanso de las responsabilidades de cuidar un
nifio o nifla quién esta sordo-ciego, puede ser de mucha ayuda y provee a los miembros de la
familia tiempo para concentrarse en alguna otra relacion familiar. Respiro "respite" o
campamentos, pudieran ser de mucha ayuda para los padres y hermanos. Cada nifio 0 nifia en
la familia necesita cuidado y atencion individual, y dar esa atencion requiere de un gran
esfuerzo y energia por parte de los padres. Es importante para los profesionales que trabajan
con el nifio o nifia que esta sordo-ciego, que es normal y estd bien que digan que estan
cansados, o0 necesitan ayuda, y también enfatizar que estan ahi para servir a la familia entera y
no solamente a el nifio o nifia que esta sordo-ciego.

Hay Cosas Positivas al Igual que Negativas. El tener un hermano o hermana con sordo-
ceguera puede tener efectos positivos y negativos en la familia. Diferentes "comportamientos”,
cirugias, y enfermedades son muy dificil para los miembros de la familia. Para esos momentos



dificiles, la familia, las amistades al igual que las personas envueltas necesitan de estar unidas
y proveer todo el apoyo que sea posible. Aun solo el tomarse de las manos o dar o recivir un
abrazo pudiera suavizar éstos momentos. En lado positivo de ésto, la habilidad de disfrutar los
logros de una persona quién es sordo-ciega, no importando que tan grande o pequefios éstos
sean, puede traer alegria a todos los miembros de la familia. La mejor manera es "celebrar”,
esto quiere decir, hacer algo grande de éstos logros.

Tener un Plan de Reserva. Es importante para los terapistas y maestros estar dispuestos a
recibir la presencia y las preguntas de los hermanos o hermanas. Los mas importante para los
maestros y terapistas es el ser honestos con las familias, y expresar si en realidad esta bien
con ellos que los hermanos o hermanas esten presentes durante la sesion de terapia, sabiendo
de antemano que ésto puede distraerlos. Para los padres, seria mejor, si hubiese alguna otra
persona mayor en la casa quién pudiera llevar al hermano o hermana a alguna otra parte
mientras la sesion de terapia, porque los padres no quisieran gue sus otros hijos se ofendan si
los porfesionales no estan de acuerdo que estén presentes.

Las familias Necesitan Toda la Ayuda que se les Pueda Dar. Es importante para los
docotores y consejeros al igual que los trabajadores del centro regional y algun otro personal, el
ofrecerle a cada familia toda la ayuda que ellos puedan usar, y proveerles todos los recursos en
la comunidad para toda la familia y no solo para el nifio o nifia que es sordo-ciego.

Los Hermanos o Hermanas Pueden Sentirse Responsables del Hermano o Hermana
Quién es Sordo-Ciego. Estos sentimientos de responsabilidad pueden ser emocionales, y mas
tarde en la vida ser relacionados con asuntos financieros. Muchas veces las familias no se dan
cuenta de las preocupaciones especificas que los hermanos o hermanas puedan tener. Para
evitar y prevenir éstos sentimientos en el futuro, es necesario tener conversaciones con los
hermanos para discutir todos los detalles y preocupaciones relacionados con el nifio o nifia que
es sordo-ciego. Es importante darle a los hermanos individualmente su propio espacio y no
sobrecargarlos con mas responsabilidades de las cuales ellos ya tienen. Seria importante
incluir a éstos en la planeaciéon del futuro del nifio o nifia quién es sordo-ciego. Usando el
método de Planeacion de Enfoque Personal "Person Centered Planning” es una manera de
dirigir la atencion al nifio o nifia quién es sordo-ciego, mientras, al mismo tiempo incluir a todo
aquel que se preocupa sobre el futuro del individuo y su proceso.

Los Hermanos y Hermanas Menores Necesitan Consideracién Especial. Es importante
para los padres al igual que los profesionales qué estan trabajando con el nifio o nifia quién es
sordo-ciego, que recuerden que los hermanos o hermanas menores pudieran ser muy
sensibles y pueden ofenderse con facilidad. Para evitar hacer que los hermanos y hermanas se
sientan hechados a un lado o no queridos, los pudieramos hacer sentir importantes e incluirlos
en varias actividades durante el dia, por ejemplo, durante (el bafio o la hora de jugar).

Todos Somos unicos. Diferencias culturales y religiosas pudieran afectar fuertemente la
manera que una familia trata a un niflo o nifia con discapacidades. Consejeria familiar o
individual pudiera ser de mucha ayuda, pero cada familia probablemente puediera tener su
propia y Unica manera de enfrentar éstos problemas relacionados a él nifio o nifia quién es
sordo-ciego, y es necesario que ésto se entienda y se respete por parte de los profesionales
envueltos con la familia.

Para mayor informacion, hable con: Telefono: (303) 866-6605
Gina Quintana Fax: (303) 866-6767
Colorado Department of Education TTY: (303) 860-7060

1560 Broadway, Suite 1175
Denver, Colorado 80202

La Hoja de Inforamcion del Servicio para Nifios Sordo-Ciegos de Colorado es para que lo usen tanto las familias como los proveedores de
servicios que tratan con individuos con falta de visién y oido. Esta informacidn se aplica a estudiantes desde recién nacidos hasta los 21
afios de edad. EIl porposito de la Hoja de Inforamcion es el de proporcionar informacion general sobre algin tema expecifico.
Informacién mas expecifica sobre algin estudiante en especial puede obtenerse a través de la asistencia técnica expecializada del

Proyecto de Servicios para Nifios Sordo-Ciegos de Colorado. Para més informacion Ilame al (303) 866-6605.




