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Este es mi Dragon:

Viviendo con una Enfermedad

Inflamatoria Intestinal

Cristian Jiménez R.!

This is my Dragon: Living with Inflammatory

Bowel Disease

En Chile, los afectados por enfermedades inflama-
torias intestinales van cada afio en sostenido aumento.
Tanto la enfermedad de Crohn como la colitis ulcerosa
son diagnosticadas diariamente a pacientes de distin-
tas edades y sexos, en un rango que va desde niflos
pequetios hasta adultos en la tercera edad, quienes
ademas de las dificultades propias que conlleva la en-
fermedad, se ven enfrentados a costosos tratamientos.

De acuerdo a las cifras, en nuestro pais aproxima-
damente un 25 por ciento de las personas que padecen
enfermedades inflamatorias intestinales son menores
de edad, motivo por el cual la “Fundaciéon Crohn Co-
litis Ulcerosa Dr. Carlos Quintana” present6 el pasado
18 de agosto el libro ilustrado “Este es mi Dragon:
Como vivir con una Enfermedad Inflamatoria Intes-
tinal”, obra enfocada en ayudar a que nifios y adoles-
centes que sufren alguna de estas patologias puedan
conocerlas y enfrentarlas de mejor forma.

A través de 46 paginas y 23 ilustraciones, la pu-
blicacion realizada por el guionista Sebastian Castro
y el ilustrador Rodrigo Avilés, narra la historia de
Jorgito, un alegre y activo niflo que se ve enfrentado al
diagnéstico de una enfermedad inflamatoria intestinal.

La obra que cuenta con el patrocino del Ministerio
de Salud, Unicef'y la Sociedad Chilena de Gastroen-
terologia, aborda desde una perspectiva ludica las
diferentes situaciones que vive un niflo tras ser diag-
nosticado con este tipo de enfermedades, simbolizadas
por la figura de dragén, haciendo hincapié en que
conociéndolas y siguiendo las indicaciones médicas
es posible convivir con ellas.

Durante la presentacion del texto, la gastroente-
rologa, pediatra y secretaria general de la Sociedad
Chilena de Pediatria, Rossana Faundez, destaco que el
libro “tiene la cualidad de transformar ludicamente al
nifio en un superhéroe, lo que contribuye a que pueda
llevar mejor su condicion y a reconciliarse de alguna
forma con su enfermedad”, agregando que desde el
punto de vista de los médicos, un material de estas
caracteristicas “‘es un excelente aporte pues a través de
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Figura 1. Portada libro.

una narracion grafica y amena, permite que el paciente
y su entorno entiendan mejor su condicidn, sus sinto-
mas y los cambios en su estado de animo”.

El origen del proyecto

Sebastidn Castro (1982) es guionista, trabaja es-
cribiendo historietas y hace seis afios que padece co-
litis ulcerosa. Actualmente ocupa el cargo de director
creativo en la “Fundacion Crohn Colitis Ulcerosa Dr.
Carlos Quintana”, institucion presidida por Bernar-
dino Fuentes y que lleva décadas trabajando con el
objetivo de ayudar a los pacientes diagnosticados con
enfermedades inflamatorias intestinales a través de
charlas, talleres, adquisicion de medicamentos, apoyo
psicologico y contencion emocional para sus entornos.

Sobre como partio la idea original de “Este es mi
Dragon...”, Sebastian recuerda que el concepto inicial
se remonta hace cuatro o cinco afios.

“Al afio y medio de estar enfermo, pensé que al-
guna vez tendria que hacer algo que le sirviera a la
gente que también estaba enferma”, comenta Sebas-
tidan agregando que “originalmente la historia iba a
tratar sobre un nifio y su sombra que simbolizaba una
enfermedad croénica y la idea bésica era como vivir
con ella”.

“Era un nifio que no se podia separar de su som-
bra, que era una version de él mismo, pero oscura”,
explica Sebastian quien recuerda que por entonces le
comento a su hermano menor la idea y fue él quien le
aconsejo hacer algo relacionado con su enfermedad.
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Figura 2. Jorgito y
su dragén.
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Con este nuevo enfoque Sebastidn comenzd a
pensar de qué manera presentar un tema tan sensible
como lo es una enfermedad cronica que afecta la cali-
dad de vida de las personas.

“Yo me acuerdo lo angustiado que estaba cuando
me dijeron que tenia colitis ulcerosa”, recuerda Sebas-
tian agregando que aunque “ya habia hecho y vivido
muchas cosas, aun asi fue una angustia tremenda
saber que tenia esta enfermedad, lo que iba a signi-
ficar a nivel de costos, tratamientos, dieta, cambiar
totalmente el estilo de vida....”

“En los afos que llevamos trabajando con Ber-
nardino en la Fundacion, es stper frecuente y comuin
escuchar a la gente que se refiere a su enfermedad
como “el monstruo o la bestia, unos nombres terribles
por todo el miedo y el dafio que provoca el concepto
de enfermedad en la cabeza”.

Castro también explica que por entonces se enterd
que Dan O’ Bannon, escritor de la pelicula Alien falle-
cido en 2009, sufria de la enfermedad de Crohn y que
fue en base a sus dolores que imagind ese monstruo.
Sin embargo para Sebastian el concepto atin seguia
siendo demasiado oscuro, especialmente si el proyecto
iba a estar dirigido a los nifios.

En este mismo sentido, el autor comenta que du-
rante los Gltimos afos han llegado a la Fundacion cada
vez mas nifios, lo cual lo motivo atin mas a desarrollar
alglin material que ayudara “a los nifios a convivir
con la enfermedad, a no verla como esta especie de
monstruo que viene a amargar la vida”.

“Era solo oscuridad y nuevamente pensé en que
habia que tomar el concepto y todo lo que hablan
nuestros pacientes, mas todo lo que significa la en-
fermedad y darle una vuelta positiva”, sefiala el autor
comentando que fue entonces cuando empieza a ges-
tarse la idea del dragdn, especialmente por la forma
enrollada que tiene el intestino.

La inspiracion final, recuerda Sebastian llego
cuando estaba viendo un capitulo de la popular saga
de novelas y serie de television “Juego de Tronos”.

“El simbolo de una de las familias mas importante
de la novela, los Targaryen, es precisamente un dra-
g6n enrollado y su lema es sangre y fuego, entonces
dije jesto es! Tt puedes tener sangre dentro tuyo, que
significa lo malo, pero a la vez tienes el fuego que es
lo que te incita a seguir adelante”, explica con entu-
siasmo el autor.

Una vez con la idea lista, esta fue presentada a la
presidencia de la Fundacion de la época, sin embargo
el proyecto no alcanzaba a ver la luz. Segun explica
Sebastian, “todos los afios veiamos si se podia hacer,
pero no salia aunque fuimos creciendo en cantidad
de miembros de la Fundacion, en tamafio y presencia
en medios, lo que hizo que la enfermedad fuera mas
visible y conocida que cuando comenzamos”.

Un largo proceso

Bernardino Fuentes es actualmente el presidente
de la “Fundacion Crohn Colitis Ulcerosa Dr. Carlos
Quintana”. Segun explica, ¢l recibio su diagnostico y
se incorpord a la institucion casi al mismo tiempo que
el autor del libro.

“En esa época y sin estar en la directiva escuché
de la fabulosa idea de Sebastian de crear un libro asi
que sirviera para tratar un tema tan delicado como una
enfermedad cronica”, comenta agregando que si bien
el proyecto fue muy bien recibido y en varias ocasio-
nes se propusieron materializarlo, diversos factores
impedian su realizacion.

“Fue un recorrido largo para sacar adelante el
proyecto, que no es menor, porque habia que resolver
temas de financiamiento, hacer coincidir el tiempo de
los autores para realizar el libro, entre otras cosas”,
sefala el presidente.

Fuentes explica que si bien la idea estaba, no fue
sino hasta 2015 que el camino para publicar este libro
comenzo a pavimentarse gracias al movimiento ciuda-
dano que impulsé la creacion de la “Ley de Proteccion
Financiera para Diagnosticos y Tratamientos de Alto
Costo en Salud”, mas conocida como “Ley Ricarte
Soto”.

“Fuimos haciendo mas contacto con autoridades,
prensa y también con la industria, tratando de instalar
redes y de hacer crecer la Fundacion hasta que llegd
el momento en que nos hicimos visibles y se genera-
ron las condiciones para sacar el libro, también como
una forma de concientizar a las autoridades y llegar a
las personas que lo necesitaban, especialmente a los
nifios”, enfatiza el presidente.

La Fundacion logré conseguir parte del financia-
miento, ademas del importante patrocinio del Minis-
terio de Salud, de Unicef como entidad representante
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de los nifios a nivel mundial y por supuesto de la
Sociedad Chilena de Gastroenterologia.

Segun explica uno de los autores del texto, Sebas-
tian Castro, en octubre de 2015 comenzaron a trabajar
en los personajes junto al ilustrador Rodrigo Avilés,
quien también fue pieza clave de este proyecto.

“Tengo la suerte de colaborar con muchos ilustra-
dores chilenos que incluso trabajan para el extranjero
y me encontré con Rodrigo Avilés, que si bien no tiene
la enfermedad, tiene un talento que lo ha llevado a
exhibir obras en galerias de Nueva York, en Chicago
y participa siempre en distintas exposiciones”, sefiala
Castro.

Sebastian también relata que si bien Rodrigo no
padece ninguna de estas enfermedades, su disposicion
a participar fue inmediata. “Rodrigo me decia que
queria participar de un proyecto que ayudara a las
personas, porque cuando creas, quieres hacer cosas
para ti, pero es mucho mas satisfactorio cuando lo
haces para los demas”, afirma.

El libro ya estaba tomando forma y una de las co-
sas que mas llamo la atencion a los autores es la falta
de este tipo de material enfocado en nifios. Segun
explica Castro, desde la Fundacion habian realizado
multiples alianzas con entidades similares en Hispa-
noamérica, lo que les permitié darse cuenta que cada
una tenia un enfoque distinto para cumplir su labor.

El autor comenta que por ejemplo, en Estados Uni-
dos el foco principal esta en investigacion cientifica,
en Gran Bretafia se centran en el desarrollo de carreras
y la gestion de donaciones, mientras que en Espafia se
abocan a la asistencia al enfermo. “Dentro de este uni-
verso donde cada uno se centra en diferentes cosas, el
ambiente creativo o dedicado a los nifios estaba stiper
en paflales y me llamo6 la atencion que no existiese
ningun proyecto asi en el mundo”, plantea Castro
agregando que este fue un aliciente para plantearse la
posibilidad de traducir la obra y llegar a mas personas.

En diciembre de 2015 “Este es mi Dragén...” ya
era una obra digital y aunque por motivos de finan-
ciamiento los autores no sabian si finalmente el texto
se iba a imprimir, compartieron su trabajo a través de
Facebook lo cual le dio un nuevo impulso al proyecto.

“Subimos las fotos en un album y en un mes tuvi-
mos 35 mil lecturas”, sefala el autor agregando que
el material se compartiéo en Chile, México, Espaiia,
Uruguay, Argentina, Colombia y Costa Rica, entre
otros paises. “De todas partes nos escribian y de ahi
los privados pensaron que con mayor razon habia que
imprimirlo”, puntualiza.

Gracias a este nuevo empuje finalmente el sueflo
se materializ6 y se imprimieron mil ejemplares de
la obra, en un formato de Iujo y a todo color para ser
regaladas a cualquier paciente que acredite un diag-
nostico de enfermedad inflamatoria intestinal.

Para obtener el texto, hay que enviar un correo a
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Figura 3. Sebastidn Castro, autor.

info@crohncolitisulcerosa.cl con el asunto “Quiero
Este es mi Dragon”, adjuntando una copia de una
receta del paciente que, sin importar la fecha, acredite
la enfermedad. Ademas, existe la posibilidad de des-
cargar el libro en formato PDF desde el sitio www.
crohncolitisulcerosa.cl.

Tanto Bernardino como Sebastian enfatizan en que
dentro del espiritu de este proyecto, la gratuidad y la
posibilidad de compartir el material siempre estuvo
en el centro.

“Hay una regla que es lo que conversamos con la
Fundacion y que tiene que ver con que ojala la mayor
cantidad de personas tengan acceso al libro, por eso se
puede descargar en formato digital, pero lo tnico que
le vamos a pedir a todas las fundaciones interesadas
en contar con el material es que no cobren por esta
obra”, sefiala Bernardino afnadiendo que por ejemplo,
ya enviaron el texto a una fundacion en Brasil para
que lo traduzcan y luego aca en Chile se realizara la
diagramacion con los dibujos originales.

Esta idea también es apoyada por Sebastian quien
plantea que la inversion en este proyecto se hizo “para
que los pacientes tuvieran este medicamento que no
viene en pastillas, porque de cierta manera la idea de
una obra de este tipo es esa, ser un medicamento”.

Tras el lanzamiento y la masificacion del libro, la
recepcion ha sido espectacular superando incluso las
expectativas de los autores.

“No esperaba que fuera tan grande, yo trabajo en
esto y suelo tener criticas positivas de nifios y adoles-
centes, pero esto ha sido emocionante porque es gente
que realmente estd agradecida”, sefiala Sebastian agre-
gando que por ejemplo, “mucha gente no le ha conta-
do ni siquiera a su familia que esta enferma, entonces
hay muchos nifios que creen que son los unicos en el
mundo y ese era otro de los mensajes que queriamos
poner en el libro, sefialar que hay mas gente como tu
y que tienes que buscarla. Los dragones existen en
diferentes habitats, entonces hay que ir a buscarlos”.

Figura 4. Rodrigo Avilés, autor.
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Figuras 5 y 6. llustraciones del libro.
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A juicio del autor, el objetivo de ampliarles la
vision y el espectro a un nifio, es algo que particu-
larmente ha sido bien recibido. Prueba de ello es que
a la Fundacion han llegado muchos dibujos, pues
de hecho el libro contiene una pagina especial para
que los nifios ilustren como se imaginan su dragon.
“Ademas nos han mandado fotos de nifios leyéndolo
y los adultos que lo leen se emocionan”, comenta con
orgullo Sebastian.

“De verdad uno siente y le dan ganas de seguir ha-
ciendo este tipo de cosas que son hermosas, son gestos
que van mas alla de cualquier gratificacion monetaria
o profesional, porque es una idea que se convierte en
una medicina”, afirma.

Una valiosa herramienta para acompaiiar
a los pacientes

Sin lugar a dudas la publicacion de “Este es mi
Dragoén...” ha marcado un importante hito en la
historia de la “Fundacién Crohn Colitis Ulcerosa Dr.
Carlos Quintana” y asi lo reconoce su presidente,
Bernardino Fuentes quien destaca la labor de acom-
pafiamiento que realiza la entidad.

“Para nosotros como Fundacién es muy importan-
te que ya logremos juntarnos una vez al mes en una
asamblea donde participan entre 80 y 100 personas,

compartiendo y contando sus vivencias y lo que han
experimentado con sus enfermedades”, destaca agre-
gando que la institucion también sirve como un punto
de encuentro.

“Los pacientes encuentran un medio donde ya no
se sienten tan solos porque a mi me pasé y creo que
a Sebastian también, que cuando nos diagnosticaron
la enfermedad nos sentimos muy solos”, sefiala Ber-
nardino recordando que antes de enterarse que padeci
de colitis ulcerosa atravesd un largo proceso que lo
tuvo deambulando por varios médicos en busca de un
diagndstico.

Fuentes afiade que contar con una herramienta
de difusion como el libro es algo realmente valioso.
“Es una gran gracia tener dentro de la Fundacioén a
una mente tan creativa como la de Sebastian que nos
lleva mas alla de las fronteras del pais con este tema,
para nosotros es tremendamente importante tener un
medio como este para contribuir en el rol de acompa-
flamiento”.

“Lo que esta en este libro es lo que sentimos cada
uno de los enfermos cronicos, en especial los que te-
nemos Crohn o colitis ulcerosa”, plantea el presidente
al mismo tiempo que destaca el rol que el libro juega
para los padres como “un medio de apoyo para con-
tarles a sus hijos, de una forma muy amena y ludica
que esto es algo que van a llevar toda la vida, pero si
se puede aprender a sobrellevar y cuando uno conoce
la esencia de la enfermedad se puede adaptar a ella
y convertirse, como dice el libro, en un maestro de
dragones”.

En este mismo sentido, el autor Sebastian Castro
cree que el valor de la obra estd en su simpleza y en
el mensaje que transmite. “La enfermedad es algo que
sabiendo las reglas ti puedes dominar, es un mensaje
bastante infantil, pero a la vez muy bonito y espera-
mos que les sirva también a los adultos que tienen
alguna de estas patologias e incluso para las personas
que no tienen la enfermedad”, afirma.

Segtin Castro, el libro es una invitacion a pensar
y dejar de lado el panorama oscuro que presenta la
enfermedad. “A veces uno tiene la vision Unica de
la enfermedad como algo malo, pero también puede
servir para cultivar otras cosas como la fuerza, la
paciencia, desarrollar otras areas”, explica agregando
que el trabajo tendra un nuevo aire cuando sea pre-
sentado en inglés.

A modo de conclusion Bernardino Fuentes sefiala
que este proyecto es una muestra concreta del benefi-
cio que significa que todos los actores involucrados en
la salud participen en conjunto. “Se juntan los pacien-
tes, la industria, el Estado de Chile con el apoyo que
entrega y se junta también la comunidad médica que
es muy importante. Esos cuatro actores debieran estar
siempre trabajando alineados para decidir lo mejor
para los pacientes”, remarca.
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