El impacto psicosocial de crecer con un

hermano con epilepsia infantil grave

Las encefalopatias epilépticas de desarrollo
(developmental epileptic encephalopathies, DEE)
infantiles graves, como los sindromes de Dravet
y Lennox-Gastaut, son tipos raros, intratables
(resistentes al tratamiento) de epilepsia en los
que las convulsiones generalmente contribuyen
a la disfuncion cerebral.”* Estos sindromes se
producen en una pequefia cantidad de personas,
pero pueden afectar a la personay a su familia
“de diversas maneras significativas>*
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247% de los hermanos jovenes y
adultos informé que experimentaron
sentimientos de tristeza a veces o
muchas veces.”

253% de los hermanos jovenes
informé que experimentaron
sentimientos de irritabilidad o
malhumor a veces o muchas veces.?

El 35% de los hermanos adultos
informé antecedentes de tratamiento
para la depresion clinica.?

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 se
desarroll6 para evaluar el impacto emocional de crecer con un
hermano con una DEE, revel6 que los hermanos a menudo
sufren efectos psicosociales negativos que pueden afectar

su calidad de vida.s Los padres de estos hermanos pueden
subestimar el efecto que la epilepsia grave tiene en ellos.®

El estudio incluyé 3 subgrupos de hermanos: El grupo de
hermanos jovenes incluyd cohortes de hermanos de 9 a
12y 13 a 17 afios, y el grupo de hermanos adultos incluy6
hermanos de 18 afios o0 mas. También se invitd a los padres
a participar en el estudio.
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que se sintieron bien informados sobre los DEE y/o que ayudaron que se sintieron bien informados sobre la DEE de un hermano
durante una convulsién tuvieron puntuaciones mas bajas en los informaron que se sintieron mas cémodos hablando con otras
sintomas de depresién/ansiedad animica. personas sobre el diagnéstico de su hermano.?
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Entre el 24 % y 58 % de las
respuestas de los hermanos indicaron posibles
sintomas de ansiedad;® sin embargo,

o, o,
entre 14 % y el 38 % de los
padres percibieron que los hermanos
experimentaron sintomas de ansiedad.®

o,
El42 % de los hermanos de
9 a 12 afos tuvieron una puntuacién
alta de tristeza,® mientras que solo

LOS HERYMANGS ADULTOS
ESTAN PREGCUFADCS FOR
HACERSE (ARG DEL
CUIDADG DE SU HERMANG

(o) , -z
El 65 /o expresé preocupacion
por el estrago psicolégico/emocional
de cuidar a su hermano afectado.s

El 70% teme que algo malo A
le suceda a su hermano bajo su cuidado.>

El 67% expresé preocupacion por poder

proporcionar una vida plena para su hermano.s o ) .
el 20 /o de los padres informé
reconocer signos de este grado de tristeza
en los hermanos.®

Los hermanos de nifios con DEE graves crecen en un

entorno permeado por el estrés, la ansiedad y el miedo. ‘E RE(GM'E(VDA A M‘ FAM'UA‘
La gran presion sobre los recursos emocionales y

financieros de la familia puede tener un impacto negativo Q“E HABlEN (ON uN FROFE‘,ONAl
significativo en la salud psicoldgica del hermano y puede DE (“'DADO‘ DE M ‘Alup b

provocar sentimientos de depresién, ansiedad u otras
comorbilidades psicolégicas.

formas de apoyar los desafios que enfrentan
los hermanos cuando tienen un hermano
o una hermana con DEE.
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