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Bienvenidos!

Desde mi experiencia como médica gastroenterdloga y sobre todo,
como una madre mas y persona profundamente comprometida con las
€il, sé que la medicina solo cubre una parte de la batalla.

Cuando hablamos de €1l en la infancia y

R

’ adolescencia, no solo tratamos
¢ R intestinos;  tratamos a  familias
' completas. He visto de cerca el
agotamiento, el miedo al futuro y la
sensacion de soledad que acompafia a
los padres en este camino. Por eso
nacio Fundeccu.

€ste manual, no es solo un compendio de
consejos; es un mapa de ruta creado
para que dejen de sentirse perdidos.

Queremos transformar ese amor que los impulsa (y a veces los
paraliza) en una fuerza estratégica y resiliente. Aqui encontrardn las
herramientas, el lenquaje y la comprension que el consultorio muchas
veces no les ofrece.

Les prometo que, con la informacion correcta y el apoyo de nuestra
comunidad, la €11 nunca definird la vida de sus hijos.

Mi compromiso, como el de Fundeccu, es ser su aliada en cada paso.
iComiencen a leer y tomen el control!

Dra. Fabiana Patricia Miele
Mam4 de Julieta y Lucas
Gastroenterdloga y Fundadora de Fundeccu Argentina
(www.fundeccu.org.ar)



NO HAY UNA
RECETA,
PERO HAY UN
CAMINO.

TE ACOMPANAMOS!

FUNDECCU - Tu Brdjula -

Queremos ayudarte a atravesar el reciente disgnéstico de Crohn-
Colitis Ulcerosa de tu hijo, sin importar la edad que tenga, ya que
todos los padres tendran los mismos sentimientos, las mismas dudas
y los mismos desafios que afrontar.

Queremos acercarte informacion seria y confiable, ofreciéndote
ademas la posibilidad de unirte a otros padres.

€n nuestro Grupo Fundeccu Padres, encontrards contencion y
educacion permanente y no te sentirds solo nunca mas.

Aqui estamos, somos puente de voces que se ayudan y logran
superar y resignificarse a partir de un diagnostico.

€quipo Fundeccu.

Contacto:

Email: fundeccuarg@gmail.com.ar
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TUS PREGUNTAS

huestras respuestas

“Nuestros hijos son nuestra mayor

\-

fortaleza y nuestra mas grande L

debilidad.

Por nuestro hijos nos enfrentamos al

mundo y sin ellos el mundo no existe”

Hoy parece dificil,
aun no lo sabes,
pero podras con todo




Cuando todo empieza

“BRUJULA PARA PADRES”
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PRI M 8 R Para cuidar,

primero tendrds

iMP A CTO que cuidarte

LO PRIMERO QUE NECESITAS SABER
(y sentir)




13 °
No es el camino que esperabas,

TU MAPA
INICIAL

pero si uno que podés aprender a

recorrer con fuerza y amor”

(Eel prim;)

Impacto

<
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v,
<€ste camino no>

se recorre de

golpe,

e e . f siho paso a E
[ ) [ ] /7 [ ) aSOo
Nos dieron el diagnostico P

de nuestro hijo: Crohn — Colitis

v v

Si estas leyendo esto, es porque estds buscando respuestas.

Queremos decirte que no estas solo. €ste camino no se recorre de
golpe, sino paso a paso. Y aunque ahora todo parezca incierto, con
informacion, acompafiamiento y un buen equipo de salud, tu hijo
puede tener una vida plena.

€scuchar la posibilidad y luego la confirmacion, de un diagnéstico de
una enfermedad en nuestro hijo, es un momento de desmoronamiento
emocional, de un impacto feroz que hace que en un instante el alma se
nos desarme sin posibilidad de pensar, un shock inevitable.
Sequramente ese preciso instante quedard estampado en tu recuerdo
por siempre como un momento abrumador, doloroso y desesperante.
Pero si a esto le agregamos que ese diagndstico habla de cronicidad,
control pero no cura definitiva y le agregamos el nombre de “Crohn-
Colitis Ulcerosa” es todavia todo mds intenso.

Confunsidn, anqustia, culpa, alivio de al fin saber a que nos

enfrentamos, dudas todo eso a la vez en un mismo momento.
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v
< Este camino )
ho se recorre

v solo, v

dejanos
acompanarte '
v

Pero somos padres! Y por nuestros hijos
podemos todo, incluso sobreponernos a
la noticia, porque el pensamiento que
sigue es pensar en €l, anteponiendolo a
nuestro propio dolor y miedo. No lo

sabemos aun, pero podremos con todo.

Cuando un nifio o adolescente es diagnosticado con Enfermedad de

Crohn o Colitis ulcerosa, toda la familia atraviesa un momento de

conmocion, incertidumbre y muchas prequntas. Como padres, es

natural sentir miedo, angustia y hasta culpa.

Desde FUNDECCU Argentina, hemos acompafiado a muchas familias

en este camino por muchos, muchos afios. Y sabemos que, aunque el

comienzo puede ser dificil, es posible reconstruirse, generar una

vida plena, vinculos fuertes y proyectos para el futuro.

Un diagnostico
nho define

AN q ni limita
o T a tu hijo.

A
~ _Es una parte

e su ﬁistonia,
“ho su identidad.




MIQDO cduévaa pasar? CULPA ¢Hicimos algo mal?

¢Cémo serd su vida?

TRISTSZA Por qué 2 ¢ CONFUSION ¢Qué es esta enfermedad?

{Hald curar’

Recibir el diagndstico de una enfermedad cronica en un hijo es un
antes y un después. Se siente como si el mundo se detuviera y la
vida que conocias desapareciera. €n este instante de tanta
incertidumbre, es fundamental que te permitas sentir.

Recuerda que este es solo el inicio de un nuevo capitulo. Hay
tratamientos y estrategias para que tu hijo tenga una gran
calidad de vida. Respira, tienes una red que te apoya.

Hay muchas emociones juntas en esta etapa, pero lo importante es
que todas las emociones son vidlidas. No hay una forma
“correcta” de sentir. No hay maneras buenas y malas, cada uno
estd haciendo todo lo mejor que puede. Permitirse sentir es el

primer paso para comenzar a acompanar.
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Respirar profundo, acercarse a los seres queridos y actuar con
rapidez e inteligencia es una buena estrategia para ayudar a esa
persona que tanto amamos.

Cada familia es distinta, los padres pueden estar juntos, separados,
ausentes, presentes. Ahora es el momento de intentarlo todo,
acercar posiciones en los casos en donde prevalece un conflicto, o
quizds sea el momento de no lamentarse por el ausente, porque aqui
lo que importa es tu hijo. Hay que ponerse en accion, sobreponerse y
luchar. No desesperar, para iniciar este proceso de ayuda hacia
huestro hijo, debemos darnos el tiempo necesario para procesar
hosotros mismos lo que acabamos de escuchar.

No desesperar, pero si dejar
pasar por el cuerpo todos los
sentimientos que de repente nos

abruman es un paso necesario.




\V,
‘ Recuerda: E_
Tu hijo te esta ~

v observando.

Tu calma es su
< ancla. )
\Vj

Date Permiso para Sentir (€s un Duelo): La tristeza, el

miedo, la rabia y la culpa son emociones nhormales y
validas. €stds asi por la salud y la vida que habias
imaginado para tu hijo. €ste es un proceso de duelo y

debes honrarlo.

No Busques Culpables: Prequntarse “éPor qué?” es
instintivo. €s crucial que entiendas: la €nfermedad no es

culpa tuya ni de nadie. Libérate de esa carga.

La Calma es la Mejor Medicina: Aunque por dentro te
sientas devastado/a, recuerda que tu hijo te estd
observando. Tu calma es su ancla. Intenta mantener una

actitud serena para brindarle sequridad.

Enfocate en la Accion, No en el Panico: €n lugar de
buscar curas milagrosas, enfoca tu energia en aprender
de fuentes confiables (como Fundeccu) y en establecer

una relacion de confianza con el equipo médico de tu hijo.
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e Pide Ayuda Ya: No te aisles. Crea tu red de apoyo y
contactanos! Hablar con otros padres que ya han
recorrido este camino es el primer gran paso hacia la

aceptacion y la reorganizacion.

e ©s momento de hacer pactos de paz: ningun tipo de
conflicto ayudara. Intenta hacer pactos de paz, ya que
toda situacion stressante no los ayudard como padres y

mucho menos a tu hijo que es el centro de todo.

e No esperes respuestas de otros: No todos responderdn a
esta noticia del modo que ustedes quieran o necesiten. €s
por eso que deben hacer una fortaleza indestructible de
lazos con quienes son incondicionales y dan un aire
positivo y esperanzador a este nuevo desafio. No es

conveniente gastar energias esperando de los demds, es

mejor usarla para fortalecerte como padre.
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€L DUELO

\V;
< A veces el alma )

hecesita llorar

V) v
para volver a

f respirar E
v

€l duelo es el proceso emocional y psicolégico normal que atraviesas

al experimentar una pérdida significativa.

€sa peérdida puede ser variable, muerte de un familiar, de una
mascota, perder un trabajo, jubilarse, mudarse, separarse de una
pareja, de amigos, enfermarse, etc. Cada vez que perdamos algo
duelamos, y eso es algo necesario y normal.

€n el contexto de la Enfermedad de Crohn o Colitis Ulcerosa (€11) en
tu hijo, la pérdida no es la vida de tu hijo, sino la pérdida de la salud
de tu hijo, de esa vida que habias imaginado para €l y para tu
familia.

Como seres humanos, desarrollamos vinculos con personas, pero
también con ideas, suefios y expectativas. €I duelo es la respuesta
emocional y psicologica que se activa cuando uno de esos vihculos se

rompe por una perdida significativa.
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¢Qué se estd “perdiendo”?

Lo que genera el duelo en los padres es la pérdida de:

La "Normalidad”: €l futuro despreocupado, sin hospitales, sin

medicamentos constantes y sin la amenaza de brotes.

La Salud [limitada: La inocencia de creer que tu hijo era invulnerable

o que nunca enfrentaria una condicion seria.

€l Control: La sensacion de que podias proteger a tu hijo de todo.

€l diagnostico te recuerda que hay factores fuera de tu control.

La [dentidad Familiar: €I tener que adaptar toda la dindmica familiar,

las rutinas y los viajes en funcion de una enfermedad cronica.

€l duelo es un proceso de adaptacion en el que tu mente y tu corazon
aprenden a vivir con esta nueva realidad que incluye la €11.

€s totalmente necesario y saludable, y no tiene un tiempo limite para

v
€l duelo es
parte de una

ihmensa |
g -

sanacion y

formas de
amar
\V, _

resolverse

ffff
7




La importancia del Duelo, su funcion
Adaptativa

Aunque el duelo es incomodo y agotador, es un proceso crucial que

cumple una funcidn de supervivencia: la adaptacion.

Obliga a detenerse: €l dolor nos exige hacer una pausa en el ritmo de
vida para mirar la nueva realidad de frente. Si negdramos la pérdida

de la salud, no podriamos gestionar el tratamiento.

Reorganiza la identidad: Te obliga a redefinir tu rol. Pasas de ser
“padre/madre de un nifio sano” a ser "padre/madre-cuidador/a”. €l
duelo te ayuda a construir esta nueva identidad y a desarrollar

nuevas habilidades, como aprender temas de abogacia, gestion de

medicamentos, enfemeria, etc.




Ayuda a integrar: €l objetivo del duelo no es "olvidar” lo que
perdimos, sino integrar la experiencia en tu historia personal. Al
final, serds capaz de recordar los desafios del diagndstico y la
enfermedad con tristeza, pero sin el dolor agudo y paralizante del
inicio.

impulsa a continuar: Al finalizar el proceso, la energia emocional que
estaba atrapada en el dolor se libera y puede ser reinvertida en el
futuro: establecer nuevas metas, disfrutar de los momentos buenos y

luchar por la mejor calidad de vida para tu hijo.

No tenés que

tener todas
ER
respuestas.
Solo tenés que

estar ahi.

MENSAJE IMPORTANTE: Negar el duelo es una estrategia
temporal que suele generar problemas a largo plazo (ansiedad,
depresidn o desgaste crdnico). Permitete sentir para poder curar.
Busca ayuda terapéutica o unite a nuestros grupos de apoyo. Da

este paso importante hacia la sanacion familiar.
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€tapas del duelo:

€l diagndstico de €1l en un hijo es un evento que impacta a toda la
familia. Queremos que sepas que es totalmente normal experimentar
una montafia rusa de sentimientos. De hecho, lo que estan viviendo
tiene un nombre: duelo. €s la pérdida de la "normalidad” y de los
suefios que tenian para su hijo sin la carga de la enfermedad crénica.

Este proceso no es lineal y puede repetirse con cada brote, o ante

cada obstaculo nuevo. €s ademds importante identificar en que
etapa del duelo se encuentran los otros integrantes de tu nécleo
familiar y tu hijo, e ir revisando si se ha cambiado de etapa. Aqui te
explicamos las emociones mas comunes y como gestionarlas.

€l Duelo es un “proceso personal” que tiene fases pero no ocurren
en orden y se puede ir venir en ellas. Lo importante es reconocer
donde estds para poder avanzar. €| objetivo es llegar a la

aceptacion.
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NEGACION:

"E€sto no es real, es un error de laboratorio”
"€sto no estd pasando, el médico se equivocd”
“"Mejor no quiero saber nada de la enfermedad”

"Grupos de apoyo? NO! Gracias”

o €s el primer escudo protector

e Te permite procesar la noticia lentamente

€s normal buscar sequndas o terceras opiniones

e €n esta etapa en general las personas nho hablan de la

enfermedad y no aceptan ayuda

Estd bien negar, es parte del proceso ... pero por un ratito.

Si permaneces ahi, no podrds ayudar a tu hijo.




©NOJO-IRA:

"é¢Por qué a mi? ¢Por qué a mi hijo?"

e Cuando la realidad se asienta, puede aparecer la frustracidn

hacia el destino, la genética o el sistema de salud.
o Permitete sentir el enojo, pero sin dejar que domine tus acciones.
e Sentimientos de frustracidn, indignacion y rabia hacia el destino,
el médico o incluso el propio nifio. €s vital identificar esta

emocion.

e €s comin el enojo hacia el equipo médico o hacia las personas

que mas hos aman y ayudan.




CULPA Y BUSQUEDA DE CULPABLES:

"¢Hice algo mal?”
e €5 una carga pesada.

e Los padres se preguntan constantemente si ellos han hecho algo

mal.

o s vital entender: la €11 no es culpa de nadie. €sta enfermedad es

compleja y sus causas no dependen de una accion que hiciste o

dejaste de hacer.




TRISTEZA PROFUNDA:

e €s el dolor por las limitaciones, los miedos y la incertidumbre.

e €s la etapa donde se toma conciencia de la nueva realidad. Se
manifiesta como dolor, desesperanza, sentimiento de impotencia,

aislamiento o pérdida de control.

o Sentir tristeza es necesario; te ayuda a aceptar la nueva

realidad.

e Unirse a un grupo de apoyo puede ayudar a compartir este peso.




NEGOCIACION:

“Después de todo hay cosas mas graves”

“Podria ser peor”

e €n esta fase, los padres buscan formas de “controlar” o
“negociar” la enfermedad, obsesiondndose con sequir al pie de la

letra cada recomendacion (o, a veces, buscando alternativas

extremas) con la esperanza de revertir el diagndstico.
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ACEPTACION Y REORGAN{ZACION:

e €s la meta. No significa “estar feliz" con la enfermedad, sino

integrarla a la vida familiar.

e €s el momento donde la energia se dirige a aprender sobre la ell y

buscar la mejor calidad de vida para su hijo.

e €s el momento en que se comienza a integrar la enfermedad a la vida

familiar y se puede ser feliz y vivir plenamente de nuevo.

27




Cuando Lo que debes

evitar para

duele saber

ayudar a tu hijo

CUANDO ENTENDEMOS

acompafar se vuelve mas liviano




Los primeros momentos dificiles

SABER POR AMOR

WQn el momento del shock inicial al recibir la noticia, es
cuando solemos cometer algunos errores que podrian dejar
dafios importantes en nuestro hijo.

(Y)Hay momentos en los que la informacién asusta. Momentos
en los que leer, prequntar o entender parece demasiado.
Quizds estds ahi ahora. Quizds te lo dijiste en silencio: “No
quiero saber.” €s una reaccién natural frente a algo que
irrumpe, duele y cambia lo que creias sequro. A veces, el
cuerpo y el corazon necesitan un tiempo de silencio antes de
abrirse al entendimiento.

€sto también es parte del proceso. Negarse por un rato no
es rendirse. €s buscar aire. Tomate un tiempo, pero recuerda
que no saber genera mas miedo, hard que se tomen malas
desiciones y te quitard todas las herramientas para ayudar a

tu hijo.
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N\, Solo queremos decirte que cuando estés listo, vamos a
estar para vos con la informacidn clara, sequra, humana y sin

imposiciones.

W No necesitds leer todo hoy. No necesitds entenderlo todo

ya.
Solo saber que podés volver cuando quieras. Tomate un

tiempo, pero no te demores demasiado.
“No olvides que el

v cohocimiento es .
({3 ° !
No quiero poder”
saber”.

v Y estd bien. v
POR AHORA
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Mejor ho quiero saber ...

La informacion combate el miedo

A medida que pasa el primer impacto del diagnostico, llega una
etapa clave: entender la enfermedad, sus tratamientos y su impacto
emocional. €sto no solo ayuda a tomar mejores decisiones, sino que
también reduce el miedo y la sensacion de impotencia.

€star informados, educados y activos es la mds potente
herramienta para llegar a la aceptacion y superacion. Instruirnos en
la enfermedad de nuestro hijo es de incalculable valor, ya que
informados podremos ayudarlos y tomar desiciones compartidas
junto al equipo de salud con mayor sequridad. Si estamos sequros,
tendremos mds calma y asi ayudaremos a nuestro hijo de una manera
mds sana y positiva.

Los padres educados en la enfermedad de su hijo pueden:

e acompafiar mejor en los tratamientos y los sintomas

e identificar sefiales de alerta

e adquirir mas herramientas para hablar con su hijo de forma clara
y serena

* ser un aliado fundamental del equipo médico

e ganar confianza en un terreno que al principio parecia

desconocido.
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€n FUNDECCU ofrecemos talleres, charlas y materiales
especialmente pensados para familias. €stdn hechos en lenquaje
claro, accesible y con mucho cuidado emocional. No se trata de
llenarse de informacion médica, sino de entender lo necesario para
sentirnos parte activa del proceso.

Ser parte, no mirar desde afuera y estar activos no significa
“hacer todo perfecto” ni convertirse en expertos en salud.
Significa participar de espacios de aprendizaje y contencion por y

para tu hijo.

“No querer saber” no deberia ser una opcion en la
tarea de acompafiar a nuestros hijos. Sdlo aumentard
el stress, el miedo, el dolor y cerrard las posbilidades

de salir adelante.

€s un modo de negacion a lo que debemos afrontar.
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€n nuestras actividades:

Compartimos herramientas practicas.

Charlamos sobre como abordar la escuela, la vida social o los

cambios de humor.

Nos ayudamos a aceptar la enfermedad e incoorporarla a
nuestra dindmica. Cada paso que se da hacia la comprension, la
presencia y el cuidado informado es un acto de amor profundo.

Ademds, en nuestra comunidad puedes hacer preguntas, aunque
parezcan bdsicas y compartir dudas con otros padres.

Aprenderds a acompaiiar sin invadir, quiar sin controlar.
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COMBATIR LA SOBREINFORMACION Y DESINFORMACION

* Nosotros ofrecemos informacion realizada por profesionales
altamente capacitados en Enfermedad Intestinal Inflamatoria,
pero ademas entrenados en el arte de saber brindar educacion a
los pacientes y sus familias y capacitados en ontologia.

e Puedes descargar todo el material gratuito de nuestra pagina
web y debes estar atento a nuestras redes sociales, en donde en
forma permanente vamos notificando de nuevos proyectos y
materiales novedosos.

e Si quieres comenzar, nuestros libros son el lugar indicado y
hecesario.

LO QUE QUIERO SABER -Crohn y Colitis Ulcerosa: es un libro
completo que aborda todos las dreas técnicas de las €ll.

SENO ME AYUDAS: es un libro que brinda herramientas para los
espacios educativos y extracurriculares.
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NUESTROS GRUPOS D€ APOYO

e Nuestros Grupos de Apoyo tienen una larga trayectoria.
Iniciamos en 1999, cuando no se hablaba de ayuda entre pares
en €11,

e Fuimos creciendo, aprendiendo junto a vos y nos dejamos guiar
por tus necesidades. La experiencia se logro junato a vos.

e Todos los coordinadores son pacientes o familiares que son
entrenados en forma continua a través de nuestros cursos de
capacitacion: “Aprendiendo a ayudar”

e Asi nos profesionalizamos y hoy tenemos certezas en cada
accion que damos ayudando a tantas familias.

e Sabemos lo que hacemos y somos felices haciéndolo.

e Si te gustaria sumarte a nuestro voluntariado, hay un lugar
para vos, contactanos!

' C |
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Gestion

Estrategias de
emOCiona' afrontamiento

para padres

€stas haciendo lo mejor que podeés,

y vas a lograrlo!



La familia tambien necesita apoyo
Aprender a pedir ayuda

[

-
d

A
»' $' L. it‘ v
O gy
\‘ '-.‘\ -
- \ No podemos

v, cuidar si ho nos

cuidamos.

Como padres, solemos poner a nuestros hijos primero. Pero es
fundamental comprender que no podemos cuidar si no nos cuidamos.
Busquen y acepten espacios de contencion emocional: ampliar la
ayuda familiar mas alld del nicleo cercano, terapia individual,
acompafiamiento psicoldgico.

Apdyense en redes de contension y ayuda, como las que ofrecemos,
donde otros padres son soporte y quia.

Habran dias buenos y dias dificiles. Nadie atraviesa esto

“perfectamente” y no debemos hacerlo solos.
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Fortalecer vinculos: una oportunidad en
medio de la dificultad.

Cste camino, aunque desafiante, también puede acercarlos més a sus
hijos o a otra parte de la familia y de fortalecer la pareja.

Al atravesar juntos los miedos, los enojos, las adaptaciones, se
construye un vinculo profundo y sincero.

Hablen abiertamente sobre la enfermedad, con un lenguaje adaptado

a la edad de cada hijo.

“Acompatfiar no es curar: es sostener sin soltar.”
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CONSEJOS PRACTICOS PARA PADRES

| gc ,:m;)

mediciha v

-

€sta seccion intenta ofrecer consejos pricticos para los padres,

o 5

para que puedan manejar la carga emocional diaria y prevenir la

claudicacion familiar.

Priorizar la Calma: Los padres son el modelo de afrontamiento para
sus hijos. €s fundamental evitar discutir sobre la enfermedad o

mostrar un estrés descontrolado delante del nifio.

Comunicacion en la Pareja y Roles: €s un error que solo un
progenitor asuma el “liderazgo” del cuidado. Ambos deben
participar en las decisiones y cuidados. €s vital que ambos
encuentren momentos de descanso para evitar el agotamiento
(burnout).

Construir una Red de Apoyo: €s escencial no aislarse. Debemos
apoyarnos en amigos, familiares y especialmente en otros padres que

atraviesen la misma situacion.
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Mantener [a Rutina: €n la medida de lo posible, mantener rutinas
diarias que brinden sequridad y normalidad tanto al nifio enfermo

como a los hermanos.

Diario de €mociones o Escritura Expresiva: Escribir puede ayudar
a algunas personas. €sto ha demostrado tener un efecto similar a
hablar sobre las preocupaciones. Se puede sugerir el formato:

-Cosas positivas del dia (empezar por ellas).

~Desafios o cosas negativas del dia.

—-La emocidn sentida (Miedo, Ansiedad, Frustracidn).

-¢Cémo se expresé fisicamente esa emocion?

Buscar Ayuda Profesional: Los sintomas de ansiedad y depresion
son tres veces mds comunes en pacientes con €11 y sus familias. €s
necesario explorar la existencia de estos sihtomas y si se

sospecha, buscar apoyo psicoldgico especializado (psicoterapia).

La Gestion €mocional en la Relacion Médico-Paciente:

La confianza, acceso rdpido y buena comunicacion, son
fundamentales para fomentar una buena relacion con el equipo
médico. €s necesario expresar tus necesidades, ya que es
indispensable sentirse comodos para prequntar y debatir las
opciones de tratamiento. La adaptacion del lenguaje con el que tus
médicos te hablan debe ser adecuado a tu posibilidad de
comprender. Si eso no ocurre debes pedirlo de manera respetuosa

pero directa.
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Técnicas de Relajacion: La practica de ejercicios de respiracion,

yoga o meditacion, que ayudan a reducir los sintomas de ansiedad y

depresion comunes en la €11,




Padpes Padres

siempre

Separados

SEPARADOS PERO JUNTOS




SEPARADOS PERO SIEMPRE PADRES

\V;
‘ Cuando el ’

amor cambia

<

v de forma,

pero ho de
‘ proposito. ’
v

Ser padres mds alld de la pareja es de relevancia para todos los

hijos. Cuando existe una enfermedad cronica, la separacion de los
padres puede amplificar el estrés del nifio, haciendo que la unidad de

accion entre los progenitores sea absolutamente esencial.

La impoptancia de la Union en Padres Separados:

Un Frente Comdn contra la €11

Cuando una familia enfrenta el diagnéstico de €l en un hijo, la
cooperacion es vital. Si los padres estdn separados, esta
colaboracion no es solo recomendable: es un pilar fundamental para
la salud y el bienestar emocional del nifio.

La €ii requiere consistencia, la falta de acuerdo entre los padres

puede convertirse en un factor de estrés que agrave los sintomas.
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€1 Nifio Necesita €stabilidad, No Conflicto

La investigacion ha demostrado que los nifios expuestos al conflicto
constante entre sus padres separados son mds propensos a sufrir
problemas emocionales (ansiedad, depresidn), un riesgo que se triplica
en el largo plazo si la separacion fue conflictiva.

€n un niffo con €ll:

€l €strés es un Riesgo Bioldgico: €l estrés emocional tiene una
conexion directa con la inflamacion intestinal. Las peleas o las

inconsistencias en el cuidado pueden exacerbar los sintomas.

Sequridad por €ncima de Todo: Un nifio con €1l ya lidia con el miedo a
las urgencias, el dolor y las limitaciones. Ver a sus padres en

conflicto le quita la Unica fuente de sequridad que le queda.

Evitar la Culpa: Los nifios pequefios pueden llegar a creer que su
enfermedad es la causa de las peleas o la separacidn. La unidn de los

padres les demuestra que el problema es la enfermedad, no la dindmica

familiar.

46



Y
‘ Los hijos

hos estan

v escuchando v

Y
(\observando./)
\V,

La prioridad absoluta de los padres separados debe ser la

Claves para lograr un frente comin

consistencia en el manejo de la enfermedad.

Consistencia en el trataminto: €l nifio necesita ver que la rutina de
medicamentos, horarios y dieta es la misma en ambas casas. Las
discrepancias (ej: “Conmigo no tomas ese medicamento”) sabotean

el tratamiento y confunden al nifio.

Comunicacion medica Unica: Ambos padres deben tener acceso a la
misma informacidn y al equipo médico de atencion de su hijo. No

deben usarse las citas médicas para espiarse o contradecirse.

Toma de desiciones: Deben establecer un mecanismo claro y
respetuoso para las decisiones importantes (cirugia, tratamientos,
ingreso hospitalario). €l nifio nunca debe ser el "mensajero” de una
decision medica.

Respeto mutuo: Nunca hablar mal del otro progenitor delante del

nifio. Un nifio necesita amar a sus dos padres. Socavar la figura del

otro solo aumenta la ansiedad y la insequridad del hijo.
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La Co—Crianza como Resiliencia Familiar

€n el contexto de la €ll, la co-crianza efectiva (la capacidad de ser
padres unidos aunque no sean parejal, no sélo ayuda en la enfermedad,

sino que construye resiliencia en [a familia:

Distribucion del Cuidado: La carga emocional y logistica del cuidado
de la €ii es agotadora. La cooperacion permite que ambos padres se

turnen para descansar, previniendo el agotamiento (burnout).

Modelar [a Adaptacion: Al ver que sus padres son capaces de dejar de
lado los problemas personales para trabajar juntos por su salud, el

nifio aprende la habilidad mds importante: la adaptacion.

Si el conflicto entre los padres interfiere constantemente con el
cuidado del nifio, es crucial buscar ayuda profesional (terapia familiar
o mediacidn) para establecer protocolos de comunicacion que protejan

al paciente por encima de todo.
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Las otras La mirada de tu

hijo y sus

mir‘ a d as hermanos

AMPLIAR LA REALIDAD




¢Que necesita tu hijo en este momento?

¢Qué me va a pasar?
MIEDO ¢Me voy a morir? CULPA

¢Me van a internar?

Mi familia esta triste por mi culpa

Papd y mama pelean por mi culpa.

¢Me tendre que operar?
¢Qué es esta enfermedad?

TRISTSZA (Por qué a mi? CONFUSION ¢Me voy a curar?

Ademas del tratamiento meédico, los nifios y adolescentes necesitan
algo que no todos los profesionales brindan, soporte emocional.
A los hijos le pasan las mismas cosas que a los padres, por eso

hecesitan:

e Ser escuchados sin minimizar su dolor: validar lo que sienten
e Saber que no estdn rotos, que siguen siendo quienes son
e Ver que confiamos en ellos y en su capacidad de superacion

e Sentirse sequros y contenidos

Padres unidos y fuertes

e Un ambiente en calma
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ETARAS DE
NI NIEZ/




e Primera Infancia (Bebé y Lactancia)
e £tapa Preescolar
e Nifiez [ntermedia (Etapa €scolar)

e Preadolescencia / Adolescencia Temprana
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Conocer estas etapas permite a los padres, adaptar la comunicacidn, el
tratamiento y las expectativas a las capacidades reales de cada nifio.

Estas etapas de desarrollo de tu hijo (desde bebé hasta adolescente) no es
solo teoria; es tu herramienta mds practica para manejar la €il. Saber en
qué etapa estd tu hijo te permite elegir la estrategia de comunicacion y de
tratamiento mas efectiva, como un "manual de usuario” adaptado.

Las etapas se definen principalmente por los cambios bioldgicos, cognitivos
y psicosociales dominantes.

€l desarrollo humano se divide tradicionalmente en varias fases que, aunque
tienen limites de edad variables, marcan hitos importantes en [a maduracion.

Primera Infancia (Bebé y Lactancia) O a 3 afios

Foco principal: Desarrollo Psicomotor y Sensorial.

Gran cantidad de cambios en poco tiempo.

Desarrollo del apego, gateo, caminar y control de esfinteres
(hacia los 18 meses-3 afios).

Pensamiento eqocéntrico (solo existe su propia perspectiva).




€tapa Preescolar 3 a 6 afios

Foco Principal: Lenguaje, Autonomia e Iniciativa.

Desarrollo rdpido del vocabulario y formacion de oraciones complejas.
Comienzan a interactuar con otros nifios (juego social).

Empiezan a entender la diferencia entre lo real y lo fantastico (pensamiento
magico).

Usa metéforas (“el intestino enojado”) y rutinas de juego (el “superhéroe”
que toma la medicina) para que la €11 no sea un miedo, sino una parte
manejable de su vida.

Nifiez Intermedia (Etapa E€scolar) 6 a 12 afios

Foco principal: Légica, Habilidades Sociales y Competencia.

Desarrollo de la capacidad de pensamiento Igico (operaciones concretas).
Se forman amistades solidas y la aprobacion social del grupo de pares se
vuelve muy importante.

Foco en el rendimiento escolar y la adquisicion de habilidades.

Héblale con informacion clara sobre su cuerpo y el tratamiento (la funcion
de la Mesalazina o el Bioldgico). Permitele elegir en qué momento del dia
tomar su medicamento para fomentar la responsabilidad.




Preadolescencia / Adolescencia Temprana 10 a 14 afios

Foco Principal: Cambios Fisicos, Hormonales e identidad.

Inicio de la pubertad (estirén, desarrollo sexual).

Mayor busqueda de independencia de los padres y fuerte dependencia
del grupo de amigos.

Comienzo del pensamiento abstracto y el razonamiento logico mas
maduro.

Lenguaje, Autonomia e Iniciativa.

Dale el control total de su agenda médica y sus medicamentos (con
supervision, ho con control). €sto reduce la rebeldia y el riesgo de que
abandone el tratamiento para sentirse “normal”.




Ellos .
Tu hijo
tambien también

elabora su duelo

duelan

LOS NINOS
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Consejos prdcticos sequn las ETAPAS DEL DESARROLLO
Dividir los consejos de la infancia por etapa es altamente
recomendable y una prdctica esencial en el manejo de la €l
Pedidtrica. La forma en que un nifio de 3 afios percibe el dolor o el
medicamento es radicalmente diferente a la de un nifio de 9 afios. La

madurez cognitiva y el desarrollo del lenguaje cambian completamente

el enfoque.

€tapa de Lactancia (O a 18/24 meses):

€l manejo de la €1I se centra casi exclusivamente en la Estabilidad
Bioldgica y el desarrollo de un Vinculo de Apego Sequro. Dado que
el beb€ no tiene lenguaje, la tranquilidad y la consistencia de los
padres son el Unico factor emocional que puede modular la respuesta
al dolor.

Prioridad: €I Vinculo €n esta etapa, la mayor preocupacion es el

crecimiento (fisico y neuroldgico). €1 consejo principal es que los

padres se conviertan en la fuente de requlacion emocional del bebe.
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€1 Pilar del Vinculo de Apego: €Il bebé con el experimenta dolor

y malestar intestinal que le genera ansiedad. €l dnico mecanismo

de defensa que tiene es el apego a sus cuidadores.

Respuesta Inmediata al Llanto: Cuando el bebé llora (ya sea por

dolor, hambre o miedo), la respuesta inmediata y consistente de
los padres, le ensefia al bebé que "el mundo es sequro y sus
necesidades serdn atendidas”. €sta sequridad emocional es vital
para el desarrollo neurolégico y reduce el impacto del dolor

cronico.

€l Padre como "Termostato”: Los padres deben actuar como un

termostato: si el bebé estd en “rojo” (dolor, llanto), los padres
deben bajar su propia alarma a "azul" (calma). €I beb€ absorbe el
estrés de los padres, por lo que la contencion de la ansiedad

paterna es el primer tratamiento emocional.

58



Primera infancia (Preescolar) (2 a 6 afios):

Contencion Emocional y Sequridad: €l nifio siente culpa y miedo por

lo desconocido. €1 foco es reducir la ansiedad y usar el juego para
entender la enfermedad. €sta etapa es donde la "légica mégica”
domina. €l nifio cree que la enfermedad es un castigo o que la trajo

él mismo. €l juego como herramienta terapéutica.

Mensaje Clave: Cero Culpa. Repetir constantemente: “Tu no tienes

la culpa, nadie la tiene."

Lenguaje Concreto: Usar metaforas para el dolor ("€l bichito en la

panza estd enojado”, “€L duende grufién”).

Validacion de la Regresion: Normalizar el retorno a conductas de

bebé (mojar la cama) como una sefial de estrés, no de mal

comportamiento.

Contencion Fisica: €1 abrazo y el contacto son la medicina

emocional mas potente.




Infancia Media (Escolar) (7 a 11 afos)

Conocimiento y_ Autonomia [nicial: €I nifio empieza a entender la causa-

efecto y la logica. €l foco es la comunicacidn clara y la asuncion de
responsabilidades simples. €n esta etapa, el nifio ya puede entender
conceptos bésicos de biologia, pero el impacto social (la vergiienza)
empieza a ser significativo. €s vital estimular y desarrollar la

Autonomia y Habilidades Sociales.

Informacién Clara y_Adaptada: Usar diagramas simples para explicar

que es la inflamacidn (el intestino que estd hinchado).

Asignacion de Responsabilidad: Darle tareas sencillas de autocuidado
(elegir el momento de la pastilla, preparar su mochila de emergencia,
llevar un registro simple de sintomas). €sto le devuelve el control

perdido.

€strategias Sociales: Ayudarlo a ensayar qué responder a sus amigos

cuando le prequntan por qué no puede ir a clases esa semana o por qué

va tanto al bato.

Separar la Enfermedad de la Identidad: Asegurarse de que el nifio ho

se defina solo como "el enfermo".
Refuerce sus talentos

y pasiones fuera de la eil.




CONSEJOS PRACTICOS PARA NINOS

/ 4

€l Lenquaje del Carifio:

Contencion €mocional para Nifios Pequefios con €I

€n nifios de primera y sequnda infancia, la €Il se vive a través de los
sentidos y la fantasia. Nuestro objetivo no es que “entiendan” la
biologia, siho que se sientan sequros, amados y no culpables de lo

que les pasa.

La Contencion €mocional: Sequridad inquebrantable

Los nifios pequefios no expresan el estrés con palabras, sino con el
cuerpo (rabietas, regresiones o dolor). La contencién es tu principal
herramienta terapéutica. Por eso nuevamente debemos enfatizar la
importancia de que tu calma es la herramienta mas poderosa para

ayudar a tu hijo.
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Tacto y Presencia: Durante un brote, el dolor abdominal o los
procedimientos médicos, la presencia fisica es fundamental. Abrazos,
caricias, mecerlos suavemente y contacto visual constante les

recuerdan que estdn a salvo.

Aceptar la Regresion: €s comin que un nifio pequefio con €1l regrese a
conductas de etapas anteriores (volver a usar el chupete, mojar la
cama, pedir biberdn). No lo castiques, compréndelo. La regresidn es

una sefial de que necesitan consuelo adicional debido al estrés.

Permitir la [ra: Cuando el dolor o las limitaciones los frustran, pueden

tener rabietas. Permiteles la frustracion en un ambiente sequro.

Ayudales a nombrar el sentimiento: "S€ que estds muy enojado
porque no puedes en este momento comer el helado. €std bien estar
enojado. Podrds comerlo mas adelant. Te abrazo para que te sientas

mejor.”
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Cémo Explicar la €11 - (Usa Metéforas Simples)

Los nifios pequefios piensan con Iégica mdgica y concreta. Usa
historias y metaforas para explicar lo que sienten, nunca culpes ni

mientas.

Sobre La €nfermedad: "Tienes una bichito/duende grufion Enojado” en
tu pancita que hace que te duela.” Mensaje: "Tu eres mds fuerte. La

medicina lo ayuda a calmarse.”

€l Medicamento: “La medicina es como el 'superhéroe’ o 'aqua magica’
que le damos a la pancita para que “la abejita” duerma. Mensaje: "No
es un castigo. €s una herramienta para que puedan volver a jugar y

comer mejor.

Sentimiento de Culpa:"La bejita no aparecié porque hiciste algo malo.
Nadie tiene la culpa. Solo necesitas la medicina para estar bien.
Mensaje: "La culpa desaparece con la repeticion constante de que la

€1l no tiene nada que ver con su comportamiento.

Urgencia al Bafio: "Tu pancita necesita vaciarse muy rdpido. Cuando
sientas que necesitas ir, dilo inmediatamente y no te detengas.
Siempre intenteremos a llegar a tiempo. Mensaje: "Normaliza la

urgencia para que no sientan vergiienza o miedo a "hacerlo mal”.
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€strategias de Gestidh Emocional a Través del Juego

€l juego es el idioma principal de un nifio. €s su forma de procesar el

trauma y el miedo.

Dibujo Terapéutico: Animales a dibujar su “Abejita enojada” o como
se siente su barriga. Luego, dibujen como se ve la Abejita cuando
estd "dormida” gracias a la medicina. €l arte es una via de escape

para las emociones que no pueden nombrar.




Juego de Roles Inverso: Deja que el nifio sea el "doctor” y que el
adulto o un mufieco sean el "paciente”. Al tener control sobre los
utensilios médicos de juguete, liberan la ansiedad que sienten cuando

ellos son los pacientes.

€l "Kit de Confort”: Prepara una pequefia caja o mochila con sus
elementos de confort favoritos para cuando hay dolor o una cita
médica: un peluche especial, un libro nuevo, una manta o un juguete
pequefio. €sto les da una sensacion de control sobre su propio

bienestar.

Nombrar €mociones: Utiliza cuentos, gestos y tu propio ejemplo
para ayudarles a identificar si estdn contentos, tristes, enojados o

asustados. "Veo que estds llorando,

¢estds triste porque te duele la
pancita?” Nombrar el sentimiento es el

primer paso para gestionarlo.
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Mds Herramientas Ludicas para Contener la €11

€l "Panel de la Victoria" (Refuerzo Positivo)

(Qué es? Un panel visible (en la heladera o en su cuarto) con una lista

de pequefias "misiones” diarias relacionadas con el cuidado de su €ll.

¢Como funciona? €l panel no debe centrarse en los sintomas, sino en
las acciones de autocuidado.

o Mision 1: "Tomar mi medicina del duende grufidn.”

o Misidn 2: "Comer mi comida de superhéroe.”

o Misidn 3: “Descansar mi pancita.”

Juego: Cada vez que cumple una misién (sin rabietas), el nifio coloca
una pegatina, un imdn o un sol. Al final del dia o de la semana, sumar
las “Victorias” y dar un refuerzo positivo no alimenticio (un abrazo,
un paseo al parque, cinco minutos extra de lectura, elegir una

pelicula).
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Creacion de una “Caja del Hospital” o "Mochila de Brote”

{9

§ /

y //’
§

(Que es? Una caja o mochila que el nifio decora y llena €l mismo,
destinada dnicamente a los momentos de mayor malestar, citas

médicas o, si es necesario, ingresos hospitalarios.

Juego y Control: €l nifio decide qué va dentro: un libro que le
encanta, un peluche, crayones huevos o un juego que solo se saca
en ese momento. Al darle el poder de elegir, sienten que controlan

una parte de la experiencia médica.

€n el Momento del Miedo: Cuando empieza un brote o tiene que ir
al médico, el adulto dice: "[Busquemos tu Caja/Mochila de Brotel

¢Qué vamos a sacar hoy para que te ayude?”
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La Técnica del "Respirar como Animales”

cQué es? Una técnica de respiracion quiada que utiliza personajes
conocidos para ensefiarles a calmar la ansiedad o el dolor. €s muy

eficaz para preescolares.

Juego: €n lugar de decir "respira profundo”, se utiliza:
"Respiracién de Serpiente () ": Inhalar profundo por la nariz y
exhalar muy lento haciendo un sonido de ssssss... (serpiente
durmiendo).
"Respiracién de Globo ® ": Inhalar inflando la panza como un

globo gigante y exhalar desinflando el globo muy despacio.

e

Objetivo: Conecta el control de la respiracion

(el sistema nervioso parasimpético) con
el juego y les da una herramienta port4til
para manejar la urgencia o el miedo

en cualquier lugar.
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La Historia Social Personalizada
¢Qué es? Crear un cuento corto con fotos o dibujos del propio nifio.

Juego: La historia debe tener al nifio como protagonista y narrar, de
forma positiva y simple, lo que sucede con su eil.
Por ejemplo:
"€ste es [Nombre del niio]l. A [Nombre] le duele a veces la
panza.” (Muestra un dibujo de la panza).
“Cuando le duele, el Doctor/a [Tu nombre] le da una medicina
especial.” (Muestra una foto o dibujo de la medicina).
*"Después de la medicina, [Nombre] se pone fuerte y puede

volver a jugar a [su juego favoritol.”

Funcion: La repeticion de la historia ayuda al nifio a internalizar la
narrativa de que la €1l es una parte de su vida que se maneja con

éxito, en lugar de ser una amenaza impredecible.
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Organizacion y Rutina Diaria

La predictibilidad es la mejor amiga de un nifio pequefio con eil, ya
que reduce la ansiedad asociada a la incertidumbre del dolor o el

bafo.

€stablecer una Rutina Fija: Mantener horarios constantes para las
comidas, la toma de medicamentos y la hora de acostarse y
levantarse. Una rutina estable ayuda a que el cuerpo y la mente del

nifio se requlen, lo cual es vital para el intestino.

‘Cstaciones” de Medicamentos Visibles: Para evitar el olvido y
normalizar la medicacion, crea una pequefia "estacion” limpia y visible
(fuera del alcance del nifio) donde estén sus medicinas diarias. Marca

un calendario grande donde el niio pueda ver el tilde diario de
“Medicina OK".

Honestidad Adaptada: Siempre decir la verdad sobre la enfermedad,
usando un lenguaje simple y concreto adaptado a la edad del nifio.
Saber lo que estd pasando, aunque duela, reduce la fantasia y el

miedo.

70



Preparacion para Salir: Nunca salgan de casa sin un “kit de
emergencia de €11". €ste debe incluir: toallitas himedas, cambio
completo de ropa interior y exterior, una bolsa de pldstico sellable

(para la ropa sucia).

Carpeta ordenada de sus estudios medicos: Todos los estudios
deben estar en una carpeta (tipo bilbiorato). Consultanos en
Fundeccu, hace afios la armamos para nuestros pacientes.

La misma deberia contener las siquientes secciones:
e HOJA CON LOS MEDICAMENTOS: con la ruta de cambios y sus
fechas.
o ANALISIS DE SANGRE Y MATERIA FECAL
« COLONSCOPIAS CON SU BiOPSIA CORRESPONDIENTE
 £STUDIOS RADIOLOGICOS
« CARNET DE VACUNACION
« OTROS £STUDIOS
(Los estudios deberian estar ordenados por fecha,

los mds antiguos atrds y el mds nuevo adelante)
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Comunicacion y Apoyo €xterno

Los padres deben ser los principales defensores de su hijo en el

ehtorho externo.

Informacion al €ntorno Cercano: No ocultes la enfermedad de tu hijo a
tu entorno, es importante que se conozca la enfermedad, como ayudar
a tu hijo cuando tu no estés presente y que sepan qué hacer en caso de

emergencia o brote.

€spacios educativos y recreativos: Consulta nuestro libro “Sefio me
ayudds?”. €ste es un manual completo que no sélo tiene utilidad en
docentes de espacios educativos, sino para todo aquel que desee
colaborar con tu hijo. €s un libro atemporal, que sirve ademas para

adolescentes y alumnos universitarios.
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Sobreproteccion

€l rol del padre
debe evolucionar
de "“cuidador
primario” a
mentor o
consultor.

€L AMOR QUE LIMITA




SOBREPROTECCION

La sobreproteccion es una reaccion natural de los padres ante el
diagnostico de una enfermedad cronica. Nace de un profundo amor y
del miedo a que el nifio o adolescente sufra un brote, dolor o
complicacion. Sin embargo, en el largo plazo, se convierte en una
barrera que impide el desarrollo de la autonomia y la resiliencia del

paciente.

Riesgos de la Sobreproteccion

La sobreproteccion tiene un alto costo, especialmente en la €11:

Falta de Autocuidado: Si los padres manejan todos los
medicamentos, la dieta y la comunicacion médica, el joven no
desarrolla las habilidades esenciales para su supervivencia como
adulto. €sto genera un alto riesgo de mala adherencia y descontrol

de la enfermedad durante la transicion a la adultez.

Mensaje de Incapacidad: €I Joven internaliza el mensaje de que es
debil o incapaz de manejar su propia vida debido a su enfermedad.

€sto dafia profundamente su autoestima y confianza.

Aislamiento Social: €1 miedo de los padres a que el hijo se exponga
(comidas fuera de casa, viajes, bulling, deportes) lleva a limitar
innecesariamente su vida social, lo que exacerba el duelo por la

perdida de la normalidad.
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€l rol de victima surge cuando la persona (sea el nifio,
adolescente o incluso el padre) siente que la enfermedad es una
fuerza externa todopoderosa que ha destruido su vida y de la cual
no pueden escapar. La identidad se centra en el sufrimiento, la
indefension y la queja. €s importante diferenciar esto del dolor y la
tristeza, que son emociones vélidas. €I problema del rol de victima

es que paraliza la accion y la autonomia.

€l

objetivo es ayudar a tu hijo a recuperar el control sobre la

enfermedad. Cambiar el Lenguaje a un lenquaje que empodere.

Evitar: "Pobrecito, ho puedes comer eso por tu enfermedad.”
Usar: "Vamos a elegir juntos algo delicioso que si le sienta

bien a tu pancita para que te sientas fuerte.”

Ensefiar al joven a centrarse en lo que
pueden hacer, en lugar de lo que han perdido. Si no puede jugar al
fitbol, puede practicar un deporte de bajo impacto (natacidn,

yoga). €l foco esta en la adaptacidn creativa.

La forma mds rdpida de salir
del rol de victima es volverse protagonista de la propia curacion.
Dale al adolescente el control de su medicacion, y al nifio pequefio, el
control de su "Kit de Confort”.
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Conexion con Pares: Ver a otros pacientes de Fundeccu que viven
vidas plenas a pesar de la €1l rompe el aislamiento y la idea de que
la enfermedad es un destino final. Demuestra que la vida continda y

se puede ser feliz.

Mensaje para la Familia:

La €1l es una condicion que se maneja, no un destino que se
sufre. Tienes el poder de decidir como vas a responder a

este desafio.

Consejo Clave para Padres

€l rol del padre debe evolucionar de "“cuidador primario™ a mentor o

conhsultor.

Capacitar para el Riesgo: €n lugar de proteger del dafio, enfocate
en capacitar para enfrentar el riesgo. Permite que el nifio y
adolescente asuma responsabilidades graduales, como lo que
recomendamos en consejos para hifios anterioremente o manejar su

propia lista de medicacion o hablar con el médico a solas.

Aceptar Crrores: Deja espacio para los errores pequefios y
supervisados. Aprender de una dosis olvidada o de una comida que
sienta mal (con consecuencias manejables) es la forma mds efectiva

de que el joven asimile la importancia de la adherencia.
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-losEs

ADOLESCENCIA
Navegando la “tormenta perfecta”

La adolescencia ya es una etapa de grandes desafios (cambios
hormonales, busqueda de identidad, presion social), pero la
Enfermedad de Crohn o Colitis Ulcerosa afiade una "tormenta
perfecta”. La vergiienza por los sintomas y el deseo de ser “normal” a
menudo chocan con la necesidad de adherencia al tratamiento.

Si tu hijo empezd a transitar su enfermedad de mas pequefio, y ya
pasaron muchas etapas y lograron la establidad, es posible que ahora
debeas empezar de nuevo. {Pero calmal Se debe volver a empezar, pero
ahora ya conoces el camino.

€l adolescente que “no escucha,

no habla y se enoja” est4,
de hecho, intentando
desesperadamente afirmar
su identidad y autonomia
frente a una enfermedad

que se las intenta robar.




La Puerta Cerrada:

Cuando el Adolescente con €1l Deja de €scuchar

Muchos padres experimentan un cambio brusco: el nifio obediente que
tomaba su medicamento y se comunicaba, se convierte en un
adolescente hermético, que se aisla, se enoja y rechaza cualquier
conversacion sobre su €il. Este cambio, aunque doloroso, es una

reaccion natural y una protesta ante la pérdida de control que implica
la €II.

¢Que Expresa el Adolescente con su Silencio y £nojo?

€l adolescente estd lidiando con una doble crisis: la crisis de la
adolescencia normal y la crisis de la enfermedad crénica. Con cada
comportamiento que envia como una sefial electrocutante, esta

queriendo transmitir un mensaje, una emocion que necesita gestionar.

“No €scucha” y Rechaza la Medicina:

Mensaje: Busqueda de Control: La medicacion y las restricciones son

un recordatorio constante de que estd enfermo. Al rechazar o
incumplir el tratamiento, estd diciendo: "Mi cuerpo es mio y yo

decido” (aunque sea una decision peligrosa).
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Se Aisla y "No Habla™:

Mensaje: Miedo a la Vergiienza: €l adolescente teme ser diferente.

Ocultar la €Il (el dolor, la urgencia al bafio, las limitaciones en la
comida) es un intento de recuperar la normalidad y evitar la ldstima o

el rechazo de sus pares.

Se €noja y es Hostil:

Mensaje: Frustracion y Duelo: €l enojo es la manifestacion visible del

duelo no resuelto. £€std enojado por las supuestas oportunidades

perdidas, los suefios alterados y la injusticia de tener esta carga en

una etapa crucial de su desarrollo.




CONSEJOS PRACTICOS PARA ADOLESCENTES

Estrategias de los Padres:

Abrir la Comunicacidn sin Forzarla

Como padres, deben cambiar su rol de "policia de la salud” a
“consultor de confianza”. Forzar la conversacién o el cumplimiento

solo genera mds rechazo.

Validar el €nojo, No el Incumplimiento: Reconoce la emocidn, pero
marca la Iimnea en la conducta.
Decir: “€s totalmente normal que estés furioso con esta
enfermedad. €s injusta. Pero no podemos dejar que tu rabia
arruine tu salud. Hablemos de cémo hacer el tratamiento mds
facil.”

No Decir: “Si no tomas tu medicamento, te vas a enfermar por tu

culpa.” (€sto genera culpa y resentimiento).
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“Citas” para Hablar sin Presion:

Cvita los interrogatorios rdpidos y directos. Intenta tener

conversaciones en momentos neutros y mientras hacen otra actividad

(conducir en el auto, pasear el perro). €l contacto visual directo a

mehudo es mas intimidante.

Transfiere la Responsabilidad (Gradualmente):

Pregintale: "¢Qué necesitas que yo deje de hacer por ti para que te
sientas mas en control?” Permitele fallar en aspectos menores y luego
usa las consecuencias naturales como ensefianza (si olvida empacar su
kit de emergencia, sentird la incomodidad, que es un poderoso

motivador).

Conexidn de Pares:

La voz de otro adolescente con €l que esta viviendo una vida plena vale
mds que mil palabras de los padres. Animale, de forma discreta, a
conectar con nuestro Grupo Fundeccu Jévenes. Romper el aislamiento es
la clave para que vuelvan a hablar y escuchar. Recuerda que este
comportamiento es una forma de lucha por su autonomia. Tu trabajo es

ofrecer el apoyo sin tomar el control.
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Honestidad Adaptada: Siempre decir la verdad sobre la enfermedad,

usando un lenguaje simple y concreto adaptado a la edad. Saber lo

que estd pasando, aunque duela, reduce la fantasia y el miedo.

€l rol del padre y la madre debe evolucionar: €s hora de darle al

adolescente la responsabilidad de su enfermedad.

Promover la Autonomia (Con Red de Sequridad): Permitele tomar
decisiones sobre su cuidado. Por ejemplo, que ellos elijan el momento
de la toma de medicamentos o que agenden sus citas. €sto aumenta
su sentido de control y reduce la rebeldia.
Mensaje Clave: "Tu Cil es tu responsabilidad. €stamos aqui
para ayudarte a manejarla, pero ti estds al mando. Cuentanos

queé necesitas de nosotros.”

Crear un "E€spacio a Solas” con el Médico: Anima a tu hijo a pasar
una parte de la consulta con el gastroenterélogo a solas. €sto
fomenta la honestidad (especialmente sobre temas como la falta de
adherencia, el alcohol, el tabaco, sexo, que a menudo no desean

hablar con los padres).
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Validacion sin Juicio: Si descubre que no ha tomado la medicacion,

evita el enojo. Usa la curiosidad para investigar la causa. Prequnta:
"¢Qué te detuvo de tomarla? ¢Olvidaste o te dio vergiienza?” €sto

abre la puerta a una solucion, no a un castigo.

Abordar la Imagen Corporal: Trabaja el foco en la fortaleza de su
cuerpo, ho en sus defectos. Recuérdale que su cuerpo estd luchando
y que requiere apoyo. Si la preocupacion es extrema, es fundamental
la intervencion de un psicologo. Muchas veces, los chicos no dicen
como se sienten con palabras. Pero si lo expresan en sus actitudes,

en sus silencios o incluso en el cuerpo.

Aspectos emocionales: La €Il puede impactar la autoestima, las
relaciones sociales y el estado de animo. Algunas sefiales a observar
son: cambios bruscos en el humor, aislamiento social, tristeza
persistente, rechazo al tratamiento, ansiedad antes de estudios o
controles. Validd lo que siente. Dale espacio para hablar (o no
hablar). Considerd apoyo psicoldgico si notds sufrimiento emocional

sostenido
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Duelo en los Hermanos de Pacientes con €11 (Los
Grandes Olvidados)

Cvitar la Pérdida de la Infancia Normal

Cuando uno de sus hermanos es diagnosticado con eil, ellos
también inician un proceso de duelo. No estédn de luto por una
muerte, sino por la pérdida de la vida que esperaban o que tenian
antes del diagndstico. Los hermanos a menudo se convierten en
los "grandes olvidados” del sistema familiar, y viven un duelo por
la pérdida de la atencidn de sus padres y la inestabilidad de su

hogar.

€L IMPACTO DE SER €L SANO

Los hermanos atraviesan un laberinto emocional que se puede

categorizar en las siguientes dreas principales.

Sentimiento de Desplazamiento: Sienten que la energia, el tiempo y
el afecto de los padres se han reorientado completamente hacia el

nifio enfermo. €sto puede manifestarse como celos o rabietas

para llamar la atencion.
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Culpa de €star Sano: Pueden sentir culpa por estar sanos, por
poder hacer cosas que su hermano no puede, o por albergar
sentimientos negativos hacia el paciente (como desear no tener que
cuidarlo o que nho hubiera interrumpido un viaje familiar). Pueden
sufrir las restricciones que la enfermedad impone en la dindmica
familiar: cancelar planes, tener que estar en silencio si el hermano

estd mal, no saber que decir.

Sentirse "€l Sano” o "€l Invisible”: Sienten que su rol es el de ser
“el que no da problemas” o que su bienestar se da por sentado. A
veces, actdan mal o se portan mal para consequir la atencion que

sienten que solo se dirige al paciente.

Asuncion de Roles Adultos: A veces, se les exige una madurez
prematura, asumiendo tareas de cuidado o reprimiendo sus propias

necesidades emocionales para "no ser una carga".

Miedo e incertidumbre: Temor a enfermarse ellos también o a que la
enfermedad avance. Miedo a la Pérdida: Temor a que su hermano
empeore, tenga que ser internado o, en el peor de los casos, a que

muera.
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Dificultad para hablar del tema: A veces evitan prequntar o hablar
sobre la enfermedad para no preocupar mds a sus padres o al

hermano.

Ansiedad por los Sintomas: Pueden estar en constante alerta,
pendientes de si su hermano estd yendo mucho al bafio o si se ve

palido, lo que les roba la tranquilidad de la infancia o adolescencia.

Més Culpa: No sdlo por estar sanos. Culpa por Sentir Celos:

Sentirse mal por desear que la enfermedad desaparezca, o por la
frustracion de sentir celos de la atencion que recibe el hermano

enfermo. “Culpabilidad Mdgica“: €n nifios pequefios, a veces creen

que la enfermedad ocurrio por algo que ellos dijeron o hicieron.

r

Sobrecarga €mocional y Soledad:
A menudo, los hermanos se
autoimponen un rol de “protector”
o "muro de contencidn”.

Como detectarlo:

Dificultad para € xpresarse:

Creen que no deben hablar de sus propios problemas o
preocupaciones para no afiadir mds estrés a sus padres. Se
guardan sus sentimientos, lo que lleva a un aislamiento emocional.

Pérdida de Amiqos: Les resulta dificil explicar la situacidn familiar

a sus amigos o se sienten diferentes, lo que a veces lleva a un

retraimiento social.
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Recomendaciones para los Hermanos

- Rol de Soporte Protegido -

€s fundamental implementar estrategias activas para abordar los
sentimientos y necesidades de los hermanos, asequrando que se
sientan vistos y valorados dentro de la dindmica familiar afectada
por la eil. Aqui hay tres pilares clave sobre como se puede ayudar

a los hermanos:

1. Comunicacion Abierta y Adaptada
La forma en que se habla sobre la €1i es crucial para mitigar el
miedo y la culpa:

— Informacion a su Nivel: €xplique la €11 de forma honesta, sencilla

y adaptada a la edad. €xplique que no es contagiosa y que no fue
culpa de nadie. La informacién debe ser clara, sin detalles
agobiantes, explicar pero sin dar detalles médicos innecesarios que
puedan asustarlos.

— Permitir Prequntas: Cree un ambiente donde puedan prequntar lo

que sea, incluso si es dificil ("¢Se va a morir?”, “éLa voy a tener
yo?"). Responda con calma y verdad, sin generar falsas

expectativas.




-Validar sus €mociones: Ayudelos a poner nombre a lo que sienten.

Si ve frustracién o celos, diga: "€s totalmente normal que te
sientas celoso/a porque papa y mama pasan mucho tiempo en el
hospital. Hablemos de eso”. "Cntiendo que te sientas asi y es
normal. Te quiero mucho, a veces necesito dedicar tiempo extra a tu
hermano cuando estd mal, pero juntos organizaremos mejor tur
tiempos.”

- Didlogo Constante: No espere a que el hermano enfermo esté mal

para hablar. Mantenga conversaciones abiertas y contihuas sobre

la vida en general, que incluyan la €[l como un tema mas.




2. Validacién y €quilibrio Individual
Para contrarrestar los sentimientos de exclusion, es vital proteger

su espacio y sus hecesidades:

- Tiempo Individual de Calidad: Los padres deben destinar tiempo

exclusivo para el hermano sano, aunque sea breve. Puede ser una
actividad semanal (pasear, ver una pelicula) donde el foco esté
100% en €l/ella, sin mencionar al paciente o la enfermedad. €n ese
"Tiempo €xclusivo”, se deberia hacer algo que ellos elijan, sin
hablar de la enfermedad. €sto recarga su vinculo y reduce el
resentimiento.

— Reconocimiento de Logros y_Problemas: Valide sus propios

desafios, que no tienen que ver con la €ll. Una discusién con un
amigo son tan importantes como antes del diagndstico del hermano.

- Evitar [a Parentificacion: No los convierta en pequefios

cuidadores. Pidales ayuda adecuada a su edad (por ejemplo,
alcanzar un vaso), pero no los sobrecarque con responsabilidades
emocionales o fisicas que correspondan a un adulto.

- Mantener la "Vida Normal”: €sforzarse para que el hermano

continde con sus actividades, deportes y amigos. Que la enfermedad

del paciente no paralice toda la vida social de la familia.




3. Inclusidn y Redes de Apoyo:

Integrar a los hermanos en el apoyo y conectar con otros que vivan
situaciones similares es muy beneficioso:

~Incluirlos en la Solucidén: Dé a los hermanos tareas especificas y

positivas para ayudar al paciente que les den un sentido de
propdsito, pero sin ser una carga (ej. elegir un juego para jugar en el
hospital, dibujar una tarjeta).

preal, dibyj J

~Grupos de Apoyo: Fomente la participacion en grupos de apoyo

especificos para hermanos de pacientes con enfermedades crénicas,
como los que promovemos en Fundeccu. Conectar con otros nifios o
Jovenes en su misma situacion reduce el aislamiento y normaliza sus
sentimientos.

—Educacion €scolar: Hable con la escuela o los maestros del hermano

sano. A veces, la frustracion se manifiesta en el rendimiento escolar o
el comportamiento. La comprension del entorno educativo es un apoyo

crucial.




Aporte Psicoeducativo y Prevencion del

"Sindrome del Hermano Sano"

Un concepto importante para transmitir a los padres es la prevencion del
“Sindrome del Hermano Sano”, que es el térmiho que se usa para
describir la tendencia de estos nifios a reprimir sus necesidades
emocionales. Puntos Claves:

Monitoreo de Sefales: identificar los signos de que el hermano necesita

ayuda:
 cambios en el apetito, problemas para dormir, baja en el rendimiento
escolar, aumento de la irritabilidad o del aislamiento.

Deteccion Precoz: Actuar antes de que el estrés se convierta en un

problema de comportamiento o emocional crénico.

e "Permiso para la Felicidad”: Asequrar explicitamente al hermano que
estd bien y es necesario que €l se divierta, salga y disfrute de la
vida, incluso cuando el hermano enfermo no pueda.

e Reduccion de [a Culpa: Eliminar la carga de la "culpa de estar sano”
y fomentar su desarrollo normal.

e €mpoderar y validar su persona mds alld de su hermano enfermo:
Que sienta registro de su persona en la vida familiar fuera de la
enfermedad. Por ejemplo, “Cuéntanos qué hiciste en el campamento”
o "Muéstranos tus dibujos”.

e Buscar Ayuda Profesional: consultar con un psicélogo infantil o un
terapeuta familiar especializado en cronicidad. €sto es vital si los

problemas persisten o [a ansiedad es alta.
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Un €jercicio Practico:

La "Caja de Herramientas €mocional”

€ste es un ejercicio sencillo para que los hermanos identifiquen formas de
manejar el estrés:
lnstruccion para el Hermano: "Cuando te sientas triste, enojado o con

miedo, {qué puedes hacer para sentirte mejor? €lige tus 3 herramientas.”

Herramienta (€jemplo)
e Hablar: "Hablar con papd/mamé/abuela/otro."
e Mover el cuerpo: "Salir a correr, saltar en la cama, bailar.”
e Crear: "Dibujar un monstruo con mi rabia, escribir un cuento.”

e Tiempo solo: "€scuchar misica, leer un libro en mi habitacidn.”

-
-
%
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Navegando el Mundo Social y €scolar del Hermano Sano

La vida social del hermano enfermo se ve afectada por la €ll, pero

también la del hermano sano.

€l Impacto en la Amistad:

Perdida de Tiempo Social: €1 hermano sano a menudo pierde eventos o

actividades porque la familia debe atender una cita médica o un brote.
Esto puede llevar al aislamiento o a sentirse diferente a sus pares.

€l €stigma Compartido: A veces, el hermano sano debe lidiar con la

vergiienza o el estigma que rodea a los sintomas de la €I, como
explicar las ausencias por ejemplo.

Solucién: Crear un guion o "quia de conversacién” para que los
hermanos sanos sepan como responder a prequntas incomodas de sus

amigos sobre la enfermedad de su hermano, si asi lo desean.

Desafios €scolares y de Rendimiento:

€1 E€strés del "Cuidador”: €l estrés en casa impacta en la

concentracion y el rendimiento académico del hermano sano.

Ausencias: Si tienen que acompafiar a sus padres al hospital o a las

citas médicas (porque no hay con quién quedarse), sus propias faltas
a la escuela se acumulan.

Solucidn: contactar a las autoridades escolares del hermano sano (no
solo del enfermo) para informar brevemente sobre la situacion familiar,
pidiendo comprension en caso de baja de rendimiento o necesidad de

alguna flexibilidad.
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La Carga Logistica y €conomica Familiar y la Percepcion

del Hermano

Los hermanos, especialmente los mayores, perciben el estrés que genera

la €11 a nivel logistico y economico, lo cual se traduce en ansiedad.

La Tensién del Dinero: La €Il genera costes directos (medicacidn,
suplementos, transporte) e indirectos (pérdida de dias de trabajo de
los padres para el cuidado). Los hermanos perciben la tensidn
econdmica, lo que puede llevarlos a autolimitar sus peticiones (no pedir
un regalo, no solicitar ir a un viaje escolar) por miedo a ser una carga

/

mas.

Logistica y Desorganizacion: €l caos de un brote, la necesidad de
viajes inesperados al hospital y la desorganizacion de las comidas o los

horarios generan un ambiente de incertidumbre constante.

Consejos

"Proteger las Finanzas €mocionales del Hermano Sano”: asequrarles

que su cumpleafios o actividades de ocio no tienen que sacrificarse y
que los padres estdn trabajando para gestionar la situacion.
Organizar dentro de la posibilidad, un minimo presupuesto "“Blindado”
para €llos.
e Asigne una pequeiia parte del presupuesto familiar a las
actividades normales del hermano sano (deportes, clases,

cumpleafios, etc.)
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o Comunique: "€l dinero para tu club estd reservado y ho se toca,
independientemente de los gastos médicos."”

o Separar "Necesidad” de "Deseo”: Si deben recortar gastos,
hdblelo abiertamente como una estrategia familiar, pero no lo
asocie directamente con la €. €n lugar de decir: "No podemos ir
de vacaciones por la medicina de tu hermano,” diga: “E€ste afio
haremos unas 'mini-vacaciones’' en casa para ahorrar, pero

reservaremos dinero para tus patines.”

Crear un “Tablero de Control de Brotes™ familiar donde se comuniquen
los planes familiares de manera visible y tranquila, para que el hermano
sano tenga un mapa de la situacion y no viva en la incertidumbre total.
Cstos aportes buscan devolver al hermano sano el control sobre su
propia vida y reconocer que las consecuencias de la eil van mas allg
del intestino, afectando la vida social y la sensacion de sequridad

econdmica y logistica de todo el niicleo familiar.

98



Logistica y Desorganizacion
CONTROL ANTI-CAOS

€l caos de un brote, la necesidad de viajes inesperados al hospital y la
desorganizacion de las comidas o los horarios generan un ambiente de

incertidumbre constante y ansiedad. Porpuesta:
Apellido de

se designen roles a los adultos y se comuniquen los planes de manera
visible y tranquila, para que el hermano sano tenga un mapa de la

situacion y no viva en la incertidumbre total.
e (Qué es y Donde Colocarlo?: €s un panel fisico (pizarra,
cartelera) colocado en un lugar visible (heladera/nevera o cocina).

Componentes €senciales del Plan Familia.......:

"Seméforo de Sintomas” (para el Paciente):

VERDE: Super! Todo bien, vida normal

ROJO: Brote activo, dolor fuerte,
necesidad de ir a la quardia/hospital.
Mensaje al Hermano Sano:

"Se activa el Plan de Cuidado."




"PLAN DEL CUIDADO PARA €L HERMANO SANO”

Csta seccion debe responder a la prequnta del hermano:

"¢Qué va a pasar conmigo?”

Roles Asignados: "Si papa va al hospital con [Nombre del pacientel, la
Abuela Maria viene a casa a buscarte, o la Tia Ana te lleva a dormir a su
casa.” (Tener un plan de respaldo nombrado y acordado es
tranquilizador).

Contacto 1: (Padre/Madre) Teléfono ~ Acompafia al Paciente con €il.

Contacto 2: (Padre/Madre o Tutor): Teléfono — Se ocupa del Hermano Sano.

Contacto 3: (Respaldo) Teléfono de Abuelo/Tia/Amigo cercano: Recoge o se

queda con el Hermano Sano si los padres estédn ocupados.

La mochila del Hermano sano: Recordatorio de que deben tener su propia
mochila con cosas listas (un libro, un juego, un cargador, ropa,
elementos de la escuela) en caso de tener que ir rdpidamente a casa de un
familiar.

* Mi Mochila €st4 Lista Con: (Marcar con \checkmark)

[ 1 Un libro/juego favorito

[ ] Cargador de celular/tablet

[ 1 Ropa interior limpia, pijama, ropa de esuela/deporte.
[ 1 Mi peluche/ objeto de confort

lnstruccion Clave: Si el semaforo estd en ROJO, busco mi mochila y

espero al Contacto 2 o 3 y siempre debo tener mi celular con sonido.
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"Calendario de Eventos": Incluya las citas médicas y estudios
programados del paciente (para reducir la sorpresa). incluga también los
eventos importantes del hermano sano (exdmenes, partidos, recitales).
€sto asequra que esos eventos no se olviden en medio de la crisis de la

€11, lo cual es vital para su validacidn.

Beneficio Final:
Al implementar estas estrategias, los padres no solo estdn gestionando

la enfermedad, sino que le estdn ensefiando al hermano sano que, a pesar

de la cronicidad de la €11, la familia tiene la capacidad de planificar,

organizarse y_proteger el bienestar de todos.

101



Proxima

Lafuerza de

papada... la Comunidad
Fundeccu

NUESTRO LLAMADO A LA ACCION




No £€stdn Solos: La Fuerza de la Comunidad Fundeccu

e Si han llegado hasta aqui, han completado el paso mas valioso,

buscar herramientas para ayudar a tu hijo.

e La €Il nos ensefia que el amor no solo se expresa con palabras,
sino también con abrazos y silencios. Se demuestra con
disciplina, paciencia y la honestidad en las conversaciones

dificiles.
e Han pasado de ser padres a ser maestros de resiliencia.
e Los invitamos a usar todo lo que han aprendido.

e Utilicen su experiencia no como una carga, sino como una

herramienta para ayudar a otros.
e Conéctense con huestra comunidad.

o Padres fuertes son el mejor tratamiento que un nifio puede

tener.
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e Queremos que recuerden que el diagndstico de la €1l es una
etapa, no el destino final y que tus hijos son el centro de

todo.

e La fortaleza que necesitan para afrontar esta enfermedad no
es un recurso que se agota, sino una llama que se enciende con

el amor incondicional que tienen por sus hijos.

e Han aprendido a ser médicos, enfermeros, nutricionistas y,

sobre todo, la roca mds firme de su hogar.
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e Cada dia que su hijo juega, rie o simplemente se siente bien, es

una victoria que le han ganado a la enfermedad.

e No olviden que en Fundeccu somos mds que una organizacion,

somos una familia.

e Estamos aqui para compartir sus cargas, celebrar sus triunfos
y recordarles que, con informacién y apoyo, siempre hay un

camino hacia una vida plena.

e Permitanse sentir, busquen ayuda y nunca dejen de mirar hacia

adelante.
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Al cerrar estas pdginas, esperamos que se sientan menos

abrumados y mejor equipados para afrontar los desafios diarios

de la €il.

Recordar siempre que el conocimiento es poder y el apoyo mutuo

es invencible.

Hemos explorado juntos que la rabia y el miedo son solo etapas

de un duelo normal.

Hemos aprendido que la sobreproteccion, aunque nace del amor,
debe ser reemplazada por el liderazgo estratégico para que
nuestros hijos, sean nifios pequefios o adolescentes, puedan tomar

las riendas de su propia salud.
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o €l desafio de la €nfermedad de Crohn y la Colitis Ulcerosa es

inmenso, pero la fortaleza de la familia Fundeccu lo es més.

¢Cual es el siguiente paso?
Les invitamos a no quardar estas herramientas solo para ustedes.
Unanse a nuestros grupos de apoyo, compartan sus victorias y sus
dudas. €s ahi, en la honestidad de la comunidad, donde el conocimiento
se convierte en esperanza.
Recuerden siempre las palabras que aprendimos: Su hijo es un
protagonista de su propia vida, no una victima de su enfermedad. Y

ustedes son los arquitectos de la resiliencia familiar.

o¥a FUNDECCU
‘Q e e o s Fu ndeccu S eee )
» no estar solo nunca més!
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"La €1l puede ser invisible, pero la fuerza de quienes la
enfrentan y el conocimiento para combatirla, jamds lo seran.

Este manual es la prueba de que en Fundeccu, el silencio no es

una opcion.”
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