


TENGG GUE SER HONESTO
(GNTIGG POR UN MGIMENTG:
ES MUY, MUY DURG VER A
ALGUIEN A GUIEN AMAS

~ TENER GUE LIDIAR (GN
= SITUACIGNES DIFICILES
3 G SUFRIR. ] ESTOY Y
GRGULLGSG DETI POR
APRENDER A ENFRENTARLG"
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G ES FACIL TENER
U HERMANG G UNA
HERMANA CGN UNVA
EFILEFSIA RARA.

Cuando tu hermano tiene una crisis
convulsiva u otra emergencia de
salud, puede alterar todo lo que
sucede en la familia, interrumpe

tus planes y te pueden exigir que
ayudes o que te retires por un rato.
Quizas sientas que nadie mds de tu
edad tiene que lidiar con este tipo

de dificultades.

La realidad es que hay muchos hermanos presentes que son como tu:
resilientes, fuertes, valientes, pero también, a veces, tienen dificultades.
Muchas personas de la comunidad de personas con epilepsia rara
elaboraron este kit para celebrar lo importantes que son ustedes.
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continuamente, sin parar, de
fondo en tu vida, ¢cudl ser

Si tuvieras que ELEGIR
UNA CANCIGN que sonara
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(Cudles son las cinco cosas

QUE TE HACEN UNICG?
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Si escribieras una carta para ti mismo
como tu mejor amigo, ;QUE DIRIAS?

‘NG TE (GNGZ(C.
PERG YA SE QUE

ERES GENIAL .
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¢(Cudl es el INEJOR REGALG que has recibido? Escribe sobre una TRADICIGN FAMILIAR

favorita (o una que te gustaria comenzar).

(Qué regalo has dado que te
haya trafdo /NAS ALEGRIA?




(Cudl es tu actividad favorita para hacer

(GN TUS AMI6CS?

‘QUIZAS SIENTAS
- ALGUNAS DE LAS
— mIsmAS (oSAS
GUEYC CTALVEZ &
TE SIENTAS DIFERENTE .
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(Qué intentas recordar

CUANDG LAS (GSAS SGN DIFICILES?

{Con quién puedes comunicarte?

NG HAY QUE
- AVERGGNZARSE DE
SENTIR ANSIEDAD’

N ; - . . . .
—Otro hermano de alguien con epilepsia rara




S1TU VIDA SE CONVIRTIERA EN UNA NGVELA.
jcudl seria el titulo?

(;Cémo ilustrarfas la portada?)
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(Qué es algo que la gente
WG FARECE WGTAR SGBRETI
y desearias que lo hicieran?
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(Cudles son las cosas de las que (Cudles son 3 cosas que

NG TE PUEDES DESPRENDER? CAMBIARIAS SGBRE EL InUNDG?
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(Cudl es el INEJGR CUMPLIDG

que has recibido?




100 (CSAS QUE
ME ENCANTAN

(una lista para comenzar y agregar cada vez que te apetezca)

I sl 76
2 27 52 77
3 25 52 75
4 21 54 71
§ 30 55 50
6 3l 56 1]

7 32 57 §2
5 33 .11 §2
1 24 51 5%
10 35 60 1
1] 36 6l 56
12 37 62 57
2 3% 63 1.1
4 31 64 §1
15 %0 65 10
16 4 66 i

17 42 67 12

15 43 6§ 12

11 44 61 74
20 4 70 k)

21 %6 71 16
22 47 72 17
23 45 73 1%
24 49 7% 11

25 50 7% 100




:De qué te sientes INCGYNGDG
en este momento?

N SABERGUE "V
~ NOESIASSOLG  ~
TE AYUDARA A
SGBRELLEVAR MEJGR
LA SITUACION Y TE
~ HARA UNVA METGR

PERSGIVA'
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Carta de dos hermanas de alguien con epilepsia rara

FARA: UN HERMANG
IRREEMFLAZABLE

Somos las afortunadas hermanas de una hermosa
nifia que tiene epilepsia rara y que ha moldeado
verdaderamente nuestras vidas. Aunque algunos

dias son desafiantes, crecer con nuestra hermana

ha sido una gran alegria. Las lecciones que hemos
aprendido nos han convertido en quienes somos hoy.
A continuacién, enumeramos algunos factores de
estrés que hemos encontrado y algunos puntos de
reflexion que tenemos que compartir.

&

Factores de estrés hospitalarios/médicos

La imprevisibilidad relacionada con tener un hermano con una epilepsia
rara puede ser muy dificil. Lo entendemos, ya que también hemos
experimentado preocupacion, tristeza y angustia. Un minuto tu estas
disfrutando de una buena comida y al siguiente podrias estar corriendo
al hospital. Respira hondo y apdyate en las personas que quieres en tu
vida. Ora, llora, escucha musica. Haz todo lo que sea que llene y restaure
la paz dentro de ti. Sinos preguntaran qué nos ayudd mds a través de
las dificultades médicas o de comportamiento, seria involucrarnos.

Defender a nuestro hermano para garantizar que siempre reciba la MEJOR

atencion, hacer preguntas y aprender de cualquier manera que podamos.
Cada persona es diferente. Haz lo que funcione mejor para ti.

Acoso psicoloégico

Probablemente hayas presenciado acoso psicolégico o, de no ser asi,
podrias presenciarlo en algin momento en el futuro. Puede tratarse de
alguien a quien se molesta en los casilleros o de alguien que se dirige
directamente a tu ser querido, burlindose de los atributos que lo hacen
especial. No hay palabras que describan el dolor que se produce cuando
alguien es acosado, pero esperamos que te mantengas fuerte. Si te sientes
cdmodo, defiéndete cuando las personas sean crueles. Defenderse puede
ayudarte a combatir esos sentimientos de tristeza o ira. Cada uno de
nosotros tiene una voz y la tuya es muy poderosa. Si vas a ser algo en

el mundo, sé amable. Este es un mensaje que nos impresiona.

Lo que aportas
iGuau! En primer lugar, no hay manera de hacer justicia a esta seccion,

ya que aportas mds cosas al mundo de las que tenemos espacio para escribir.

Tu comprensioén y tu paciencia son inigualables. Eres un héroe sin capa en

la funcién que desempefias. Haces que la gente sonria y cuidas a tu familia.
Eres inteligente, trabajas arduamente y realmente haces que el mundo
brille. Creemos que las experiencias, los talentos y las pruebas de cada

uno conforman el impacto que tienen en el mundo. No olvides tu valor.

Si tienes algo que decir, dilo. Si te sientes de determinada manera, estd bien.
Todos tenemos diferentes caminos y sentimientos. Apdyate en las personas
de tu entorno para saber que no estés solo.

o subidn Imedex seb quia, pete fo visla,
er g'rlmdiﬂw.
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JEn quién confias mds

‘Y FOR QUE?
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(QUE TE HACE SENTIR
REAUMENTE VIVC?




Arranca las paginas para

\= ESCRIBIR UNVA CARTA. CUENTG G FGEMA
a los miembros de tu familia. .>

‘ ‘L A ETILETSIA RARA
HA AFECIADG A *
i FAMILIADE
MUCHAS IMANVERAS,
PERG ESG NG
SIEMFRE ES 4
AL6GIMALG. £

FARA:

DE:




FARA:

DE:







‘—’

© =\
===
O)OFE

ll\

116

(

=

= ‘

1]

—— 3
—

T}
/]

—
—

w

il

| a—

.

LN
[—]
f———

§

E

——

’

285

P
1)

’f\"}.mﬂﬂlm

m
— '&
S S R
£> 'I\Q‘\

IQ\

)

e

=

S—ra
((“_.(\\\ 5G)s
I c N :o 79

- | EST0Y SEGURG-

~ DEGUEAMASATU ¥

" HERIMANG MAS GUE §

A CUALQUIERA EN EL

MUNDG. (6IMG Y.

PERG TU TAMMBIEN
ERES TU FRGFIA
FERSGIVA (G TUY

 PRGPIA IDENTIDAD .

—Otro hermano de alguien
con epilepsia rara




/Qué es lo que mds te da ALEGRIA?




;Cuél es la ENGUGN DGMINANTE Cuando te sientes asustado, jcomo
en tu vida en este momento? ENCUENTRAS TU FAZ INTERIGR?

(Con quién puedes compartir eso?

GUULHLLT QLT




Si pudieras ser un EXPERTG EN CUALQUIER
TEMA del mundo, ;qué elegirfas?

(¢Coémo utilizarias tu experiencia?)
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