


“TENG O QUE SER HONES TO 
CONTIG O POR UN MOMENTO:  

ES MUY, MUY DURO VER A 
ALG UIEN A QUIEN AMAS 

TENER QUE LIDIAR CON 
SITUACIONES DIFÍCILES 

O SUFRIR. Y ES TOY MUY 
ORG ULLOSO DE TI POR 

APRENDER A ENFRENTARLO”. 
—Otro hermano de alguien con epilepsia rara

NO ES FÁCIL TENER 
UN HERMANO O UNA 
HERMANA CON UNA 
EPILEPSIA 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. 
Quizás sientas que nadie más de tu 
edad tiene que lidiar con este tipo 
de dificultades.

La realidad es que hay muchos hermanos presentes que son como tú: 
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.



 

¿QUÉ TE HACE REÍR?



 

¿Cuáles son las palabras que necesitas 
escuchar para MAN TENERTE FIRME?

Si tuvieras que ELEG IR 
UNA CANCIÓN que sonara 
continuamente, sin parar, de 
fondo en tu vida, ¿cuál sería?

¿Con qué PERSONAJE FICTICIO 
te relacionas más?



¿Cuáles son las cinco cosas 
QUE TE HACEN ÚNICO?

1

2

3

4

5

 



 

CREE EN TI MIS MO.



Si escribieras una carta para ti mismo 
como tu mejor amigo, ¿QUÉ DIRÍAS?

 

“NO TE CONOZCO,  
PERO YA SÉ QUE 

ERES G ENIAL”. 
—Otro hermano de alguien con epilepsia rara



 

Escribe sobre una T RADICIÓN FAMILIAR 
favorita (o una que te gustaría comenzar).

 

 

¿Cuál es el MEJOR REGALO que has recibido? 

¿Qué regalo has dado que te 
haya traído MÁS ALEG RÍA?



“QUIZ ÁS SIENTAS 
ALG UNAS DE LAS 
MISMAS COSAS 

QUE YO O TAL VEZ 
TE SIENTAS DIFERENTE”. 

—Otro hermano de alguien con epilepsia rara

¿Cuál es tu actividad favorita para hacer 
CON TUS AMIG OS?



¿Qué intentas recordar  
CUANDO L AS COSAS SON DIFÍCILES?

¿Con quién puedes comunicarte?

 

“NO HAY QUE 
AVERG ONZ ARSE DE 
SEN TIR ANSIEDAD”. 

—Otro hermano de alguien con epilepsia rara



SI TU VIDA SE CONVIRTIERA EN UNA NOVELA,  
¿cuál sería el título?  
(¿Cómo ilustrarías la portada?)



¿Qué es algo que la gente 
NO PARECE NOTAR SOBRE TI  
y desearías que lo hicieran?

 



¿Cuáles son 3 cosas que 
CAMBIARÍAS SOBRE EL MUNDO?

1

2

3

¿Cuáles son las cosas de las que 
NO TE PUEDES DESPRENDER?



 

¿Cuál es el MEJOR CUMPLIDO 
que has recibido?¿Cómo sería tu MEJOR DÍA?
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(una lista para comenzar y agregar cada vez que te apetezca)
100 COSAS QUE 
ME ENCAN TAN
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“SABER QUE  
NO ES TÁS SOLO 
TE AYUDARÁ A 

SOBRELLEVAR MEJOR 
LA SITUACIÓN Y TE 
HARÁ UNA MEJOR 

PERSONA”. 
—Otro hermano de alguien con epilepsia rara

¿De qué te sientes INCÓMODO 
en este momento?



Carta de dos hermanas de alguien con epilepsia rara

PARA: UN HERMANO 
IRREEMPLAZABLE
Somos las afortunadas hermanas de una hermosa 
niña que tiene epilepsia rara y que ha moldeado 
verdaderamente nuestras vidas. Aunque algunos 
días son desafiantes, crecer con nuestra hermana 
ha sido una gran alegría. Las lecciones que hemos 
aprendido nos han convertido en quienes somos hoy. 
A continuación, enumeramos algunos factores de 
estrés que hemos encontrado y algunos puntos de 
reflexión que tenemos que compartir.

Factores de estrés hospitalarios/médicos
La imprevisibilidad relacionada con tener un hermano con una epilepsia 
rara puede ser muy difícil. Lo entendemos, ya que también hemos 
experimentado preocupación, tristeza y angustia. Un minuto tú estás 
disfrutando de una buena comida y al siguiente podrías estar corriendo 
al hospital. Respira hondo y apóyate en las personas que quieres en tu 
vida. Ora, llora, escucha música. Haz todo lo que sea que llene y restaure 
la paz dentro de ti.  Si nos preguntaran qué nos ayudó más a través de 
las dificultades médicas o de comportamiento, sería involucrarnos. 
Defender a nuestro hermano para garantizar que siempre reciba la MEJOR 
atención, hacer preguntas y aprender de cualquier manera que podamos. 
Cada persona es diferente. Haz lo que funcione mejor para ti.

Acoso psicológico
Probablemente hayas presenciado acoso psicológico o, de no ser así, 
podrías presenciarlo en algún 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, burlándose 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 
cómodo, 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
¡Guau! En primer lugar, no hay manera de hacer justicia a esta sección, 
ya que aportas más cosas al mundo de las que tenemos espacio para escribir. 
Tu comprensión y tu paciencia son inigualables. Eres un héroe sin capa en 
la función que desempeñas. Haces que la gente sonría 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, está bien. 
Todos tenemos diferentes caminos y sentimientos. Apóyate en las personas 
de tu entorno para saber que no estás solo.

La subida puede ser dura, pero la vista 
es grandiosa.



“ERES FUERTE, 
VALIEN TE  
Y CAPAZ”. 

—Otro hermano de alguien con epilepsia rara



¿Qué es algo que has hecho de lo 
QUE TE ENORG ULLECES?



¿Qué te tranquiliza cuando te  
ENFADAS, TE ASUS TAS O TE MOLES TAS?



¿En quién confías más  
Y POR QUÉ?



¿QUÉ TE HACE SEN TIR 
REALMEN TE VIVO?

¿A QUÉ LE 
TIENES MIEDO?



“LA EPILEPSIA RARA 
HA AFECTADO A 
MI FAMILIA DE 

MUCHAS MANERAS,  
PERO ESO NO  
SIEMPRE ES 

ALG O MALO”.
—Otro hermano de alguien con epilepsia rara

Arranca las páginas para 
ESCRIBIR UNA CARTA, CUEN TO O POE MA 

a los miembros de tu familia.

PARA:
DE:



  

PARA:
DE:



 



“ES TOY SEG URO  
DE QUE AMAS A TU 

HERMANO MÁS QUE 
A CUALQUIERA EN EL 
MUNDO, COMO YO, 
PERO TÚ TAMBIÉN  

ERES TU PROPIA  
PERSONA CON TU  

PROPIA IDENTIDAD”. 
—Otro hermano de alguien  

con epilepsia rara



 

¿Qué es lo que más te da ALEG RÍA?
¿Qué es lo que más te MOTIVA?

 
 



Cuando te sientes asustado, ¿cómo 
ENCUEN T RAS TU PAZ IN TERIOR?

¿Cuál es la E MOCIÓN DOMINAN TE  
en tu vida en este momento? 
¿Con quién puedes compartir eso?

 



 

Si pudieras ser un EXPERTO EN CUALQUIER 
TE MA del mundo, ¿qué elegirías?
(¿Cómo utilizarías tu experiencia?)



¿QUÉ ES EL 
CORAJE?
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Patrocinador orgulloso 
del Proyecto para 
hermanos VIP:
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