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Bienvenidos al Programa Educativo de Norteamérica,

Resiliencia: Como enfrentar los desafios de la esclerosis multiple,
producido por la Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple de los Estados
Unidos en colaboracion con la Sociedad de Esclerosis Multiple de Canada.

A las personas con esclerosis multiple tal vez les parezca que los desafios fisicos,
sicolégicos y espirituales de vivir con la enfermedad pueden ser abrumadores. A
algunos quiza se les haga muy dificil enfrentar a diario los desafios de vivir con una
enfermedad cronica. Sin embargo, muchas personas que viven con enfermedades
crénicas, entre ellas la esclerosis multiple, han aprendido que el secreto de no

solo enfrentar la enfermedad, sino también de tener una vida plena con ella, son
ciertas conductas que promueven la resiliencia. La resiliencia ayuda a generar una
mentalidad de crecimiento y oportunidades, y a ver los obstaculos como desafios en
vez de amenazas.

Hay quienes tienen una tendencia natural a ser resilientes. Estan predispuestos a ser
optimistas y a buscar soluciones a los problemas. Pero si ese no es su caso, puede
aprender y practicar estrategias para aumentar la resiliencia.

En el video del programa, oira comentarios de profesionales clinicos e investigadores
de la teoria sobre resiliencia, como también personas que han aprendido a ser mas
resilientes al enfrentar la esclerosis multiple y los continuos desafios de la vida cotidiana.

Este libro ofrece un resumen de las principales teorias de la resiliencia, ademas de
los cambios positivos que una mayor resiliencia pueden tener en su vida. También
describe estrategias practicas para aumentar la resiliencia. Al final de este folleto,
encontrara recursos para averiguar incluso mas sobre este tema.

Esperamos que la informacion en este programa le sea ttil e interesante. Para
obtener informacion adicional, llame al 1-800-344-4867 (Estados Unidos) o 1-800-
268-7582 (Canada) o visite nationalMSsociety.org o mssociety.ca.

Saludos cordiales,

Kay Julian Sylvia Leonard

7y St Yoo Koo
Vicepresidenta ejecutiva de servicios Vicepresidenta nacional de talento,
Sociedad Nacional de Esclerosis programas y servicios

Multiple de los Estados Unidos Sociedad de Esclerosis Multiple de Canada
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INTRODUCCION

Los sintomas de la esclerosis multiple y la imposibilidad de prever los
cambios en la capacidad para realizar ciertas funciones pueden destruir
el sentido de seguridad e identidad de una persona en el mundo. Como
con cualquier acontecimiento estresante o traumatico, cada persona
responde de manera diferente. Algunos parecen tener una capacidad
natural para encontrar soluciones y reponerse, de mostrar, en una
palabra, resiliencia. A otros les cuesta mas encontrar el camino.

En este libro y el video que lo acompafia, exploraremos qué es la
resiliencia y por qué parece presentarse mas naturalmente en ciertas
personas que en otras. Explicaremos las maneras en que la gente puede
aumentar su resiliencia y usarla no solo para controlar sus sintomas y
otros aspectos de la vida con esclerosis multiple, sino también cualquier
tipo de estrés que pueda tener.

Cuando las personas se vuelven mas resilientes, también tienen cambios
positivos en su estado animico, sus relaciones y la confianza en si mismas,
y tienden a ver mas oportunidades en la vida. En vez de simplemente
reponerse, se reponen y salen adelante. Esperamos que el material que
contiene el programa lo ayude a aumentar su resiliencia de manera que
pueda salir adelante y vivir plenamente con esclerosis multiple.
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Dawnia Baynes
Recibié un diagndstico de
esclerosis multiple en el 2006

Dawnia, de 36 anos, vive en Los
Angeles, donde disfruta ir a la iglesia,
cine, conciertos y eventos culturales,

y relajarse con amigos. Solia trabajar
como generalista de operaciones
comerciales para el Departamento

de Recursos Naturales del estado de
Georgia. Esta por obtener un diploma en

estudios biblicos.

Chuck Curry
Recibio un diagndstico de
esclerosis multiple en el 2003

Chuck, de 50 afios, vive en Bainbridge
Island, cerca de Seattle, y le apasiona el
buceo. Chuck, quien era instructor de
actividades al aire libre en Washington
y Alaska, y profesor de economia en
Bellevue College, ahora trabaja como
buzo voluntario en las exposiciones

de agua fria del Acuario de Seattle y

es topdgrafo para una organizacion

dedicada a la conservacion marina.

Lauren Hansen
Recibié un diagndstico de
esclerosis multiple en el 2005

Lauren, de 35 afios, vive en Lansing,
Michigan, donde es violinista profesional
y maestra de violin. También tiene una
maestria en salud publica y educacién
sobre salud. En su tiempo libre a Lauren
le gusta correr y trabajar como voluntaria

en un santuario para animales de granja.

Michael Ogg
Recibié un diagndstico de
esclerosis multiple en 1997

Michael, de 61 anos, vive en Princeton
Junction, Nueva Jersey. Michael tiene
esclerosis multiple progresiva. Ya no

tiene el uso de brazos ni piernas, pero
usando una pequefia palanca de mando
proporcional, opera con la barbilla una silla
de ruedas motorizada. Michael también

ha vencido el cancer. A Michael], fisico de
profesion y, anteriormente, un ciclista
entusiasta, ahora le gusta tomar clases en
calidad de oyente cerca de su casa, en la
Universidad de Princeton, e ir a la ciudad
de Nueva York para ver espectaculos,
museos o recorrer los senderos de Central
Park. Le entusiasma usar la tecnologia para

aumentar sus opciones.

Rachel y Brian Padgett
Rachel, recibié un diagndstico de
esclerosis multiple en 1993

Rachel, de 44 afios y oriunda de
Inglaterra, ahora vive en Seattle con su
esposo, Brian. Cuando se conocieron, ya
habia recibido el diagndstico de esclerosis
multiple, y dice que uno de los principales
factores de su resiliencia es su sdlido
matrimonio de 15 anos. Brian, de 40 anos,
dice que no permite que la esclerosis
multiple los defina como pareja. Asegur6
que se dedican a controlar lo que pueden,
adaptarse a lo que no pueden y dejar
pasar el resto. A Rachel y Brian les gusta
cocinar, viajar y hacer juntos actividades
al aire libre. A Rachel le encanta nadar

para hacer ejercicio y divertirse.
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George Bonanno, PhD

George Bonanno, PhD, es profesor

de sicologia clinica en la Facultad de
Maestros de la Universidad Columbia.
Recibid su doctorado de la Universidad
de Yale en 1991. Su investigacion y
actividades académicas desde entonces
se han centrado en la pregunta de como
enfrentan las personas las pérdidas,

los traumas y otros tipos de adversidad
extrema, con énfasis en la resiliencia

y la funcion de las aptitudes para
enfrentarlos, como la flexibilidad y el
control de las emociones. El trabajo
reciente del Dr. Bonanno se ha centrado
en definir y documentar la resiliencia en
adultos ante pérdidas o acontecimientos
potencialmente traumaticos, y en
identificar las diversas variables que
pronostican resultados resilientes o
poco saludables. El Dr. Bonanno fue

uno de los editores del libro académico
“Emotion: Current Issues and Future
Directions” (Guilford Press, 2001) y
recientemente escribio “The Other Side
of Sadness: What the New Science

of Bereavement Tells Us About Life
After Loss” (Basic Books, 2009). El Dr.
Bonanno no tiene relacién alguna con
farmacéuticas

Dawn Ehde, PhD

Dawn Ehde, PhD, es profesora de

la Division Clinica y Neurosicologia

del Departamento de Medicina de
Rehabilitacion de la Facultad de Medicina
de la Universidad de Washington en
Seattle. La Dra. Ehde también es sic6loga
tratante de pacientes ambulatorios en

la Clinica de Medicina de Rehabilitacion
en UW Medicine (Centro Médico
Harborview) y presta servicios
neurosicologicos y sicoterapéuticos a
personas con esclerosis multiple y otras
discapacidades adquiridas. En pruebas
clinicas controladas, ha evaluado la
eficacia de diversas intervenciones
cognitivo-conductuales, farmacologicas

y con ejercicios para el tratamiento del
dolor y la depresion en personas con
esclerosis multiple y otras discapacidades.
Es la investigadora principal y directora de
capacitacion de un programa posdoctoral
de investigacion sobre rehabilitacion de
la esclerosis multiple, financiado por la
Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple.

La Dra. Ehde obtuvo su doctorado en
sicologia clinica de la Universidad de
Dakota del Norte en 1992, tras concluir
su residencia predoctoral en la Facultad
de Medicina de la Universidad de
Washington. Finaliz6 su capacitacion
clinica en sicologia de la rehabilitacion
como también en investigacion sobre
rehabilitacion, las cuales fueron
financiadas por el Instituto Nacional de
Salud. La Dra. Ehde no tiene relacion
alguna con farmacéuticas.
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El estrés es comun. Y lo mas probable

es que, en algin momento de la vida,
alguien le haya dicho que las adversidades
hacen que las personas se vuelvan mas
fuertes. Eso quiza parezca poco consuelo
cuando esta pasando por una experiencia
dificil, pero resulta que es cierto. Los
investigadores han descubierto que

las personas que tienen una cantidad
moderada de dificultades durante la vida
exhiben mayor bienestar y resiliencia.

Pero, ;qué exactamente es la resiliencia?

Se describe cominmente como la
capacidad de reponerse a circunstancias
dificiles, de encontrar felicidad y
satisfaccion en la vida aunque tengamos
dificultades con nuestras relaciones
personales, finanzas, salud o cualquiera
de los numerosos factores estresantes que
surgen a diario. Es encontrar esperanza
y significado en la vida, incluso cuando
enfrentamos obstaculos. Es encontrar

la motivacion para hacerles frente a
nuevos desafios y oportunidades. Es vivir
plenamente a pesar del estrés.

Naturalmente, las personas que enfrentan
circunstancias dificiles tienen su propia
definicion de resiliencia. Por ejemplo,
Dawnia Baynes, quien recibi6 un
diagnostico de esclerosis multiple en

el 2006, dijo: “Se trata de reponerse y
encontrar maneras de adaptarse a la vida...
seguir adelante a pesar de lo que esta
sucediendo.” Pero no se detuvo ahi. Dijo
que un aspecto importante de la resiliencia
es velar por los intereses propios. “Parte
de ser resiliente es defenderse cuando

es necesario y pedirle a la gente lo que
necesitas y luchar por ello."

Chuck Curry, entusiasta aficionado a

las actividades al aire libre a quien se le
diagnostico esclerosis multiple en el 2003,
se remonta a experiencias pasadas para
conceptualizar la resiliencia. “Pienso que
la resiliencia es como un musculo y que

te vuelves mas resiliente al ejercitar el
musculo con los desafios de la vida”, dijo.
“Laresiliencia tiene rasgos de fortaleza y
flexibilidad”, agrego.

Lauren Hansen, quien recibié un
diagnéstico de esclerosis multiple en el
2005, dijo, “Pienso que la resiliencia es la
capacidad de reponerte realmente a

la adversidad, de tomar lo que te da la
vida, hacer todo lo que sea posible con
ello y seguir siendo la persona que eres."
Como leerda mas adelante, Lauren se dio
cuenta de que conservar su identidad en
medio de las dificultades era esencial para
su resiliencia.

Michael Ogg, a quien se le diagnostico
esclerosis multiple primaria progresiva

en 1997, dijo que resiliencia significa que
“pase lo que pase en la vida, simplemente
encuentras la manera de sobrellevarlo. A
pesar de que Michael ahora es tetrapléjico,
agrego6: “Simplemente no dejas que te
deprima, porque siempre hay algo mas.
Aunque te sientas muy mal un dia, siempre
hay algo por lo que vale la pena vivir."

Rachel Padgett, quien recibié un
diagndstico en 1993, ha decidido no
permitir que la esclerosis multiple se
interponga en su felicidad general. “No
quiero que esta [enfermedad] jamas me
impida que haga algo”, dijo. “Y he aprendido,
al hacer esa promesa, que hay muchas
maneras diferentes de hacer las cosas."
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El esposo de Rachel, Brian Padgett,
dijo que la resiliencia es importante
incluso para los familiares y amigos de
las personas con esclerosis multiple.
“La esclerosis multiple no se puede
prever, o sea que tienes que aceptar lo
que te traiga cada dia y adaptarte a esas
circunstancias cambiantes, sean las
que sean”, dijo. Y cuando se presentan
complicaciones médicas, “es dificil ser
el que sirve de apoyo, listo para luchar,
lidiando en todos los frentes . O sea que
eso requiere resiliencia."

Los investigadores describen la resiliencia
en términos un poco mas clinicos. La
Asociacion Sicoldgica de Estados Unidos
dice que es “el proceso de adaptarse

bien ante las adversidades, los traumas,
las tragedias, las amenazas o fuentes
considerables de estrés." Dawn Ehde,

PhD, sicologa de rehabilitacion en la
Universidad de Washington, dijo, “La
resiliencia es la capacidad de mantener o
recuperar el bienestar y alcanzar objetivos
valorados a pesar de las adversidades."

Un estudio reciente la describi6é como la
capacidad de concentrarse en los aspectos
positivos en vez de las carencias, y de
enfocarse en tener una vida plena en vez de
simplemente sobrevivir ante los desafios.

Para alguien que esta pasando por
circunstancias adversas, quiza estas
definiciones suenen a palabreria
sicoldgica sobre buscar el aspecto positivo
de la vida. Aclaramos que nadie esta
sugiriendo que las personas que viven

con esclerosis multiple —ni ningun otro
desafio continuo— se vuelvan ciegamente
optimistas. “Cuando alguien tiene un revés

en la salud”, dijo la Dra. Ehde, “eso puede
presentar desafios muy grandes. Cuando
las personas son resilientes, siguen
sintiendo ira, frustracion, dolor o tristeza.
Pero eso no pasa a ser su identidad, y ser
resiliente significa que lo superan.”

Entonces, tener resiliencia no es
aparentar felicidad todo el tiempo ni
ignorar las dificultades muy reales de la
vida. Resiliencia ni siquiera es tratar de
eliminar los pensamientos o sentimientos
negativos. De hecho, es lo contrario: un
aspecto significativo de ser resiliente
requiere lo que los investigadores
denominan “adaptacion positiva” u
“optimismo realista”; esto es, seguir
teniendo esperanza sobre el futuro y, a

la vez, hacer planes que nos permiten
enfrentar nuestra realidad actual. Requiere
seguir adelante a pesar de estar pasando
por momentos y emociones dificiles.
Requiere tanto valentia como esperanza.

Ciertas personas parecen ser mas
naturalmente resilientes que otras,
casi como si hubieran nacido con

una predisposicion a la resiliencia,
mientras que otras simplemente

no son tan afortunadas. ;COmo es

que Nelson Mandela, por ejemplo,
aguanto 27 afios de carcel y no solo
sobrevivio, sino que lleg6 a ser el primer
presidente elegido democraticamente
en Sudafrica, mientras que otros que
pasan por circunstancias duras sienten
resentimiento, amargura o depresion?

En gran medida, la resiliencia no se
determina por cuantos acontecimientos
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adversos enfrenta una persona, sino

como percibe —y luego responde a— lo
ocurrido. Quienes consideran que un
acontecimiento estresante es un desafio

o problema que debe resolverse, tienden
a ser mas resilientes. En vez, quienes lo
ven como una amenaza, quiza respondan
retrayéndose o evitando el problema, y
posiblemente muestren menos resiliencia.

Michael Ogg se considera parte del
primer grupo, definitivamente. “Pienso

66 con frecuencia, las
dificultades preparan a
una persona ordinaria
para un destino
extraordinario.”

— C.S. Lewis

que la diversidad afecta a la mayoria de
las personas en algun momento en la
vida. No puedes pasar por la vida, desde
que naces hasta los 70, 80, 90 afos, sin
que nunca te pase nada malo. ... Pero
cuando miro a la gente, veo que reacciona
de una de dos maneras: se desmorona o
se vuelve mas fuerte. Creo que he tenido
la suerte de haberme vuelto mas fuerte. O
sea que, pongas lo que pongas delante de
mi, pienso, ‘Bien, ;y ahora qué?””

Lo cierto es que algunas personas son
mas resilientes por naturaleza. Los
investigadores han descubierto que las
personas tienen un “punto fijo” natural

de resiliencia que se define, en parte,
por factores genéticos y, en parte, por las
circunstancias en su entorno a temprana
edad. Juntos, estos factores constituyen
aproximadamente la mitad de su
capacidad de adaptarse positivamente

a desafios significativos; pero la otra
mitad de la resiliencia en realidad
proviene de aprender y usar un conjunto
de actitudes cognitivas, conductuales

e interpersonales. No solo es posible
aprender estas actitudes, sino que
también se pueden practicar, de manera
que cuando se presenten dificultades,
uno cuente con los recursos para ayudar
a aumentar su resiliencia.

Para comprender el concepto de la
predisposicion genética a la resiliencia,
ayuda recordar que los seres humanos
tienen una respuesta bioquimica
previamente programada al estrés,

que se describe cominmente como

la “respuesta de lucha o huida." En
tiempos prehistéricos, cuando alguien
se encontraba frente a un tigre dientes
de sable, tenia dos opciones: tratar

de herir o matar el tigre, o correr

como loco. Para facilitar un resultado
exitoso con cualquiera de estas dos
opciones, el ser humano respondia
secretando una variedad de hormonas,
neurotransmisores y otras sustancias
quimicas. Entre ellas estaba el cortisol,
que a veces se conoce como la “hormona
del estrés." La secrecion de cortisol y
otras sustancias bioquimicas “apagaba”
temporalmente las funciones biolédgicas
que no se necesitaban de inmediato,
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como la reproducciéon e inmunidad, y
permitia que la persona dedicara todos

sus recursos y energia a la supervivencia.

Esta era una respuesta sumamente util y
flexible al estrés.

Pero en tiempos modernos, nuestros
tigres dientes de sable cobran la forma
de enfermedades croénicas, estrés en

el trabajo, conflictos en las relaciones
personales, dificultades econémicas y
problemas similares. Como resultado,
muchos de nosotros incrementamos la
produccién de cortisol y otras sustancias
bioquimicas relacionadas al estrés,

no solo de vez en cuando mientras
enfrentamos un suceso particularmente
traumatico, sino de manera cronica, al
enfrentar dificultades continuas. Cuando
ese alto nivel de sustancias bioquimicas
relacionadas al estrés se mantiene en

el cuerpo durante mucho tiempo, nos
volvemos mas susceptibles a la ansiedad,
depresion, obesidad, enfermedades del

corazodn y una serie de problemas de salud.

“ No es cuestion de si te
tiran al suelo; la cuestion
es si te levantas.”

—Vince Lombardi

Ademas, partes especificas del cerebro
se activan durante una experiencia
estresante. Estas incluyen la amigdala
(que se considera comunmente el
punto central de las emociones), el

hipocampo (a cargo de las emociones, la
memoria y el aprendizaje), y la corteza
ventromedial prefrontal (que tiene un
papel en el control emocional, la toma de
decisiones y el sistema de recompensas
del cerebro).

La medida en que una persona responde
al estrés con este diluvio de activacion
cerebral y bioquimica depende en cierto
grado de su constitucion biolégica. Los
investigadores han identificado genes
especificos que dictan la intensidad con

la que el cuerpo responde al estrés, y esto
contribuye a nuestro punto fijo para la
resiliencia. Pero esto no se limita a factores
genéticos; los factores ambientales también
desempefian una funcion.

Se piensa que la exposicion a edad
temprana a una serie de factores
estresantes pero manejables ayuda a los
nifios a desarrollar aptitudes para toda
la vida que contribuyen a la resiliencia.
Ejemplos de tales factores estresantes
son: tener que despedirse de un padre
cuando lo deja en el jardin de infantes;
resolver desacuerdos con compafieros;
tomar un curso dificil o sufrir lesiones
menores al jugar. En este contexto, los
nifos tienden a desarrollar aptitudes con
las que pueden contar el resto de la vida
para ayudarlos a tener una vida plena
bajo circunstancias dificiles.

Entre dichas actitudes se encuentran:

e adaptabilidad o flexibilidad mental
y emocional para adaptarse a
circunstancias cambiantes
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e buena comunicacién interpersonal, lo
que incluye empatia y la capacidad de
interpretar lenguaje no verbal

e destrezas sdlidas para resolver
problemas

e capacidad de tolerar fuertes
emociones negativas

e buen control de impulsos, lo que
incluye la capacidad de realizar o
suprimir la expresién de emociones,
segun las circunstancias

» autoeficacia o conviccion de la persona
de su capacidad de influir en su vida
y triunfar

e curiosidad o la tendencia a hacer
preguntas y tratar de comprender
las cosas

» sentido del humor o la capacidad de
reirse de si mismo y con otros

e creatividad o uso del arte, la redaccion,
la musicay el teatro, etc., para
expresarse

e optimismo realista o la capacidad de
permanecer positivo y esperanzado en
el futuro, incluso mientras hace planes
para la realidad

* iniciativa o la tendencia a buscar nuevos
desafios que expanden las capacidades
que uno ya tiene y a desarrollar virtudes
y pasiones sin que el perfeccionismo o
la verglienza los limite

Tener por lo menos una relacién cercana
con un adulto que lo apoya a temprana
edad también parece ayudar, porque
promueve la sensacién de seguridad.

En combinacion con los factores
genéticos, se considera que estas

caracteristicas son los “factores
estables” que establecen el punto fijo
natural para la resiliencia de la persona.

Incluso si no se aprenden estas
destrezas a temprana edad o no surgen
naturalmente, el punto fijo no limita
necesariamente a las personas. Y todos
pueden desarrollar aptitudes que llevan
a una mayor resiliencia. De hecho,
desarrollar resiliencia es un proceso
activo y continuo, y el nivel de resiliencia
fluctiia conforme a lo que queda de la
capacidad de la persona para sobrellevar
situaciones, tras ser disminuida por los
factores estresantes que la afectan en
cualquier momento dado.

Chuck Curry explic6, “En mi opinidn,
resiliencia no es algo que haces una
sola vez. La resiliencia es algo a lo que
recurres todos los dias. Es una practica
constante. No tengo la expectativa

de que mi esclerosis multiple se cure
jamas. O sea que no es algo que voy a
superar, pero es algo que debo manejar
y alo que me debo adaptar el resto de
mi vida. Y pienso que la capacidad de
controlar mi enfermedad y adaptarme
a circunstancias cambiantes es lo
fundamental en mi resiliencia."

Rachel Padgett tiene un punto de vista
similar: “La resiliencia requiere esfuerzo
constante. Y cambia todo el tiempo."

La Dra. Ehde compara la resiliencia a una
cuenta de banco en que se debe depositar
recursos para hacer retiros posteriormente.
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Uno de los principales factores que
mejoran la resiliencia es cambiar la
perspectiva propia. Gran parte de

la sicologia moderna se basa en el
conocimiento de que los pensamientos
influyen en las emociones y conductas.
Por lo tanto, si bien hay muchas cosas
en la vida que no se pueden controlar
—enfermedades, acontecimientos
mundiales, el trafico— las personas

s{ pueden cambiar cdmo perciben y
responden a dichos sucesos.

Un cambio de perspectiva crea mas que
pensamientos positivos: permite que
las personas identifiquen creativamente
nuevas soluciones eficaces para los
problemas.

Por eso, no es necesario que una
persona con un diagnostico de
esclerosis multiple tema un futuro
poco prometedor o que tiene que
depender de estrategias inadecuadas
que aprendio en otra etapa de la vida.
Mas bien, puede aprender a aumentar
su resiliencia por medio de factores
modificables; esto es, cambiando sus
pensamientos, opiniones y actos con
relacion a sus circunstancias actuales.

Este replanteamiento también ayuda

al cuerpo a procesar el estrés de otra
manera. Cuando dejamos de percibir
cada revés como nuestra propia

version del tigre dientes de sable, se
atentan también nuestras respuestas
fisiologicas, creando oportunidades para
una mejor salud fisica.

Las personas que enfrentan el
estrés produciendo soluciones a sus

problemas en vez de evitandolos o
ignorandolos pueden verse en medio de
lo que se ha denominado “crecimiento
postraumatico”, que esencialmente es lo
opuesto al mas conocido “trastorno de
estrés postraumatico." Las personas con
“crecimiento postraumatico” tienen
mas confianza en si mismas, fortaleza,
espiritualidad y compasion por otros,
como también relaciones mas sélidas. A
veces describen el efecto no solo como
“reponerse” sino como “salir adelante."

66 Lo que sucedio no es lo
qgue nos hace sufrir; es
lo que nos decimos a
nosotros mismos sobre

lo que sucedid."
—Pema Chodron

Eso le sucedi6 a Lauren Hansen,
violinista profesional y maestra de violin
con sintomas de esclerosis multiple
como picazodn intensa y entumecimiento
de la mano que usa para mover el arco
del violin. Su neurélogo recomend6 que
iniciara un tratamiento modificador

de la enfermedad (disease-modifying
treatment o DMT) que era mas

agresivo para conservar las funciones
de esa mano. Sin embargo, el DMT

tenia una desventaja: Era una terapia
inmunosupresora y Lauren, como
maestra, tenia contacto frecuente con
nifios pequefios y sus microbios. Lauren
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se dio cuenta de que sus opciones

eran iniciar un tratamiento que podia
debilitar su capacidad de combatir
infecciones o perder la capacidad de
tocar el violin. Decidi6 que en su caso,
los beneficios del nuevo medicamento
eran mayores que los riesgos, y comenzé
a tomarlo sin problemas.

“A fin de cuentas, tomé la decision que
me permitié conservar mi identidad
como musica y maestra. Y resulté ser

lo mejor. Mi resiliencia provino de
decidir que seguiria haciendo algo que
definia mi identidad." Hoy en dia, Lauren
sigue tocando musica. “En los mejores
momentos cuando tocas violin, te
conectas con la musica y el instrumento,
y sientes que vuelas”, comento.

Pero lo que quiza sea mas importante,
encontr6 la manera de usar la
experiencia para salir adelante. A la
vez que enfrentaba los sintomas de
esclerosis multiple, pasaba por un
divorcio dificil. “Descubri que al tocar
musica podia canalizar las emociones
intensas que estaba sintiendo y me
estaban afectando en ese momento. Y
eso mejord mis interpretaciones."

Lauren sefial6 que también pudo
descubrir otros aspectos de su identidad
“para averiguar quién soy en este
momento." Empez6 a dar rienda suelta

a su amor por los animales trabajando
de voluntaria en un santuario para
animales de granja y, a raiz de esto, hizo
grandes amistades con personas nuevas
y animales.

“Cada una de las decisiones que tomé
realmente aument6 mi autoestima [al
saber que] podré enfrentar lo que venga."

Esto no le sorprende a George Bonanno,
PhD, profesor de sicologia clinica en la
Universidad de Columbia. Cuando las
personas dicen que ya no son las mismas
después de la esclerosis multiple, este
responde: “Te ha cambiado y, en cierto
sentido, te ha robado a la persona que
eras. Pero sigues con vida. Sigues siendo
alguien, y el desafio es averiguar quién
eres ahora y cruzar ese puente a la
préxima etapa de tu vida."

De manera parecida, Chuck siente que el
resultado de los multiples desafios de la
esclerosis multiple fue ser mas fuerte y
feliz. Cuando tuvo su primer ataque de
esclerosis multiple, estaba trabajando
en la tesis para su doctorado, con la
esperanza de ser profesor universitario.
Tras pensarlo bien, Chuck se dio cuenta
de que era mas importante para él
permanecer en el area de Seattle, donde
radicaba su red de apoyo y vida personal,
en vez de ir en pos de una carrera

que probablemente requeriria que se
trasladara a otra parte del pais. También
lo motivé a darle prioridad a su salud.
Ahora lleva una vida feliz en Bainbridge
Island, Washington, donde es buzo
voluntario para el Acuario de Seattle
cerca de casa, y topografo para una
organizacion dedicada a la conservacion
marina. “No tengo la menor duda de

que no estaria viviendo aqui, llevando

la vida que llevo, si no me hubiera dado
esclerosis multiple”, dijo Chuck.
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Aumentar la resiliencia puede mejorar
la calidad de vida de practicamente
cualquiera. Los estudios indican que
las personas con mucha resiliencia
gozan de mejor salud fisica y sicoldgica
a largo plazo. Tienen un riesgo menor
de enfermedades del corazon y les dan
infecciones con menor frecuencia. Es
menos probable que tengan depresion
y ansiedad.

Es mas, las personas resilientes tienden
a tener mejores relaciones personales
que otras, como también autoestima y
confianza en si mismas, y con frecuencia
notan que gracias a esto, les surgen
oportunidades en la vida.

Ademas, dijo la Dra. Ehde, “Las personas
resilientes tienen la capacidad de
madurar con las adversidades. Pueden
aprender sobre si mismas, sobre lo

que valoran en la vida. Aprenden que
pueden sobreponerse a dificultades."

Las personas con esclerosis multiple
pueden beneficiarse, quiza incluso mas
que otras, de aumentar su resiliencia
debido a los cambios continuos e
imprevisibles que enfrentan en su salud,
aptitudes e imagen propia. Por ejemplo,
una persona con esclerosis multiple

tal vez tenga problemas de equilibrio

o debilidad muscular un dia y pueda
caminar sin ayuda al dia siguiente.
Estos cambios imprevisibles pueden
hacer que las personas con esclerosis
multiple crean que tienen poco control
de su vida, una sensacion que puede

desencadenar depresion, mal control
de la enfermedad o cambios en sus
relaciones personales.

Es posible que incluso todos esos
reveses se presenten simultaneamente

, porque cuando las personas se sienten
desvalidas en un aspecto de la vida,

a menudo aplican esa sensacién a

otros aspectos. Dados los multiples
desafios que enfrentan las personas con
esclerosis multiple, esto puede tener

un efecto dominé que multiplica los
agravantes en su vida.

Pero si aprenden a ver su situacion
desde otros angulos, descubren que hay
mucho que si pueden controlar en su
vida, y esa sensacion de autoeficacia

es uno de los factores principales que
fomentan la resiliencia.

“Autoeficacia es tener confianza en que
uno mismo puede hacer lo necesario para
hacerle frente a lo que se presente”, dijo la
Dra. Ehde. “Las personas con autoeficacia
tienden a ser mas felices. Tienden a

ser mas resilientes. Tienden a manejar
mejor la vida y la esclerosis multiple."
Ademas, dijo, “ser resilientes puede ser
particularmente util cuando hay cambios
0 quiza cierta pérdida en las funciones,
como cuando alguien se da cuenta de

que ya no puede trabajar. También
sabemos que es muy util para enfrentar
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las recaidas. Pero no hay duda de que ser
resiliente es util, independientemente de
la etapa de la vida o la enfermedad en la
que se encuentre.”

Cuando las personas con esclerosis
multiple se permiten creer que van a
estar bien y aprenden a adaptarse a los
cambios constantes en su vida, notan
con frecuencia que las cosas comienzan
a mejorar:

¢ Pueden mantener relaciones que las
satisfacen, encontrar significado y
esperanza en la vida, y controlar la
enfermedad de manera competente.

e Con frecuencia aumenta su fortaleza,
pasan por cambios espirituales y
aprecian mas la vida.

¢ Enresumidas cuentas, logran un
crecimiento postraumatico.

Michael ha sobrellevado este cambio
particularmente bien. Ademas de vivir
con esclerosis multiple progresiva,
también ha sobrevivido al cancer. “No hay
nada como estar al borde de la muerte
para realmente hacerte apreciar la vida.
Y hoy, de hecho me despierto todas las
mafianas muy contento de estar vivo y
pienso en todas las cosas maravillosas
que puedo hacer para tener una vida que
valga la pena, que la hagan placentera.
Quiza si hay buen tiempo pase el dia al
aire libre. O si el tiempo esta malo me
quedo en casa y leo o escucho musica.

Chuck compara la vida con esclerosis
multiple a su experiencia previa como
instructor de actividades al aire libre.
Como tal, él y sus colegas llevaban a

66 La adversidad
tiene el don
de despertar
talentos que en
la prosperidad
permanecerian

dormidos."

—Horace

estudiantes en expediciones a zonas
naturales que duraban 30 dias e incluian
navegar el mar en kayak. “Debiamos
hacerle frente a lo que pasara”, dijo,
sefalando que, con frecuencia, eso
significaba adaptarse a condiciones
climaticas cambiantes en el mar.

“Es necesario seguir adelante y adaptarse
a lo que esté sucediendo”, dijo, “incluso si
las condiciones no son lo que esperabas y
no son necesariamente faciles."

Al igual que Chuck, el sentido de
autoeficacia de Michael se deriva

en parte de las dotes aprendidas

en actividades deportivas pasadas.
Michael, quien antes era un ciclista
entusiasta, cruzo pedaleando los Alpes
y otros lugares extremos. “Si montas
bicicleta 100 millas al dia, lo que era
perfectamente normal para mi, y a
mitad de camino comienza a llover a
cantaros o hace mucho frio o el camino
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es mas inclinado de lo que pensabas, no
tienes mucha opcion. Tienes que seguir
adelante”, indicé. “Tienes que aguantar
porque sabes que cuando llegues al
final del recorrido, te daras una ducha
caliente y comeras bien."

Michael aseguro6 que con esclerosis
multiple, esa perseverancia aumento
con cada problema que surgia. “Ahora
soy totalmente tetrapléjico. No puedo
mover los brazos ni las piernas para
nada. Para mucha gente, eso en si seria
totalmente desalentador." Pero la pérdida
de movimiento sucedi6 gradualmente,
por lo que también se adapté por etapas,
indic6 Michael. Primero usé un baston

y, con el tiempo, paso6 a una silla de
ruedas. A diferencia de muchas personas
con esclerosis multiple, considera que

la silla de ruedas le da libertad en vez

de limitarlo, pues le permite tener una
vida plena que incluyen tomar clases en
calidad de oyente en la Universidad de
Princeton e ir a la ciudad de Nueva York
semanalmente para eventos culturales
usando trasporte publico.

Lauren dijo que siempre que se presenta
un sintoma, como las dificultades

que tenia con la mano, la ayuda

mucho pensar en lo que realmente

estd sucediendo y sus opciones para
controlarlo: “;Sigo actuando de esta
manera? ;O tengo que encontrar otra
manera de arreglarmelas? Y luego escojo
este camino o el otro. Realmente se

trata de considerar la situacion tal cual
y tomar decisiones conforme evoluciona
la enfermedad.”

Para ello, Lauren tiene una carpeta

de anillos donde le gusta guardar
informacion detallada sobre como se
siente, qué estrategias ha probado

para sentirse mejor —ya sea un
medicamento, una actividad fisica o una
terapia complementaria o alternativa
como masajes o acupuntura— y luego
como la hizo sentir realmente la
intervencidn. “Me da la sensacion de que
tengo control o, por lo menos, que me
estoy haciendo cargo de mi vida."

Sin embargo, Lauren recalca que, a
veces, realmente no tiene control. En
esas situaciones, dijo, “me doy permiso
para lamentarme.” Agreg6 que una

vez que se ha lamentado por lo que ha
perdido, “para dejar de darle vueltas al
asunto, es beneficioso pensar en otros y
ayudar a los demas."

La resiliencia es importante también
para los familiares de las personas con
esclerosis multiple. La enfermedad
nunca tiene un impacto en una sola
persona. Cuando un ser querido tiene
esclerosis multiple, les cambia la vida a
su conyuge, hijos, padres y hermanos. A
veces implica cambios en los quehaceres
del hogar u obligaciones econémicas; en
otros casos cambia la vida social de la
familia o incluso su lugar de residencia.

Es algo que bien sabe Brian Padgett,
pues su esposa Rachel tenia esclerosis
multiple desde mucho antes de que se
conocieran. “Hay dias en que Rachel
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puede hacer de todo y otros dias en que
no puede hacer mucho... y yo me hago
cargo de la mayoria de las cosas. No es
divertido, pero lo hago porque tengo
que hacerlo y porque estamos juntos en
esto.”

También ha notado que darle prioridad
a la salud de Rachel hace que ambos se
sientan mejor a largo plazo. “Si estamos
en una fiesta y la estamos pasando

muy bien... y Rachel dice que nos
tenemos que ir, siempre respondo, ‘Si,
vamonos’. Si me pongo dificil o protesto,
la préxima vez, ella no va a compartir
conmigo [sus necesidades]; es el tipo
de persona que simplemente sigue
como sea sin quejarse”, lo que aumenta
la probabilidad de que sus sintomas
empeoren y que las cosas sean mas
dificiles para ambos.

Rachel dijo que ella y Brian han
aprendido de malas experiencias
pasadas: “Tienes que tomar en cuenta
que no hay que “seguir como sea."

Hay que hacer lo necesario para llegar
al dia siguiente. Eso al comienzo era
muy dificil para Brian." Pero a medida
que tanto Brian como Rachel fueron
cultivando las dotes de resiliencia, la
convivencia se ha vuelto mas facil. Dijo
Rachel: “Juntos hemos encontrado una
manera muy buena de controlar la
enfermedad y ser resilientes ante ella.
... Me siento muy agradecida de tener
este tipo de relacion saludable, sana...
y una pareja que puede respetar lo que
sucede y ayudarme."

Las familias, al igual que las personas,
pueden reaccionar a la realidad de la
esclerosis multiple con un enfoque

que se centra en la crisis o en el
crecimiento. En muchas familias en las
que uno de los padres tiene esclerosis
multiple, los hijos tienen una vida plena,
particularmente cuando el padre de
familia muestra la capacidad de superar
obstaculos. Les da el ejemplo a los
hijos, quienes aprenden a desarrollar
estrategias propias para ser felices y
que su vida tenga significado ante la
presencia de la esclerosis multiple.

Lo irénico es que solo cuando las
personas enfrentan desafios se dan
cuenta de lo resilientes que pueden ser.

“Creo que no me sentia muy resiliente
mientras pasaba por esos periodos de
crisis”, admitié Lauren. “Al comienzo,
pensaba, ‘no hay forma de que pueda
superar esto. Es muy dificil. Es
demasiado’. Queria meterme en un
hueco. Pero ahora que lo pienso me doy
cuenta, ‘Oye, realmente lo superé’. Y
tengo una sensacion de logro y fortaleza.
Y luego pienso, ‘Si puedo superar eso,
;qué mas puedo enfrentar?’ Y cada
desafio que superas aumenta el musculo
de la resiliencia, por ponerlo asi. Casi
siempre se trata de ir probando qué
funciona. Enfrentas la situacion con todo
lo que tienes y ves qué tiene buenos
resultados, qué ayuda y qué hace que

la superes. Y comienzas a darte cuenta
de que td misma tienes destrezas y
recursos que puedes aprovechar para
superar las dificultades."
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Los investigadores han descrito tres
etapas que generalmente pasan las
personas mientras aumentan su
resiliencia. Estas son:

1. Comprension. Las personas en esta
etapa invierten su tiempo y energia
en aprender lo mas que pueden
sobre la situacion que enfrentan.
Las personas con un diagnostico
reciente de esclerosis multiple
tal vez comiencen a enterarse
de los sintomas, las principales
teorias sobre las causas y como la
enfermedad puede cambiar con el
tiempo. Quiza comiencen a ponerse
en contacto con otras personas que
tienen la enfermedad y enterarse de
las diversas maneras en que
la esclerosis multiple puede afectar
a la gente.

2. Control. Las personas en esta etapa
comienzan a aprender nuevas
estrategias y conductas de estilo de
vida para sobrellevar la enfermedad.
No solo descubren cual es la mejor
manera de cuidarse fisica, social y
econdmicamente, sino que también
comienzan a probar diferentes
meétodos para controlar el estrés
y el caracter imprevisible de una
enfermedad como la esclerosis
multiple. Como resultado, las
personas en esta etapa quiza
comiencen a sentirse mas seguras
y empoderadas.

3. Crecimiento. En esta etapa,
las personas tal vez comiencen
a cambiar sus prioridades.
Tienen un entendimiento mucho

mas desarrollado de lo que es
importante para ellos en la viday

lo que no lo es. Tal vez comiencen

a hacer lo que les apasiona y

se esfuercen por fortalecer sus
relaciones. Quiza comiencen a sentir
gratitud por los aspectos positivos
de su vida.

Chuck considera que es importante,

en la primera etapa de “comprension’,
que las personas se tomen su tiempo.
“Pienso que no saber qué es la esclerosis
multiple, la incertidumbre sobre lo que
podria pasar con la esclerosis multiple,
puede causar mucho mas ansiedad

que si tienes buena informacién y
conocimientos sobre la enfermedad y
los recursos que estan disponibles”, dijo.

El Dr. Bonanno concuerda y seiala,
“Primero debemos comprender qué nos
ha sucedido y qué tenemos que hacer.
;Qué se nos pide que hagamos? ;Qué
requiere la situacion?”

Cuando las personas pasan a la etapa
de “control”, han absorbido mucha
informacién nueva que adquirieron
durante la primera etapa y ahora
tienen la oportunidad de aprender
destrezas que contribuyen a una mayor
resiliencia. La mas significativa es como
perciben y responden a un suceso
potencialmente traumatico.

Por ejemplo, una persona que tiene un
leve accidente de auto tal vez sienta

que su nivel de estrés aumenta cuando
comienza a pensar en las llamadas
telefénicas que debe hacer para notificar a
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la compaiiia de seguros y reparar el dafio.
Quiza incluso empiece a sentirse incapaz
de evitar accidentes futuros. O puede

que lo tome de una manera diferente y
sienta gratitud de que nadie haya sufrido
lesiones y piense sobre cémo conducira
de manera defensiva en el futuro.

Como lo describio la sicologa Maria
Konnikova en un articulo en la revista
The New Yorker, “Si tomas la adversidad
como un desafio, te vuelves mas flexible
y capaz de afrontarla, de pasar la pagina,
aprender de ella y crecer. Si te enfocas en
ellayla percibes como una amenaza, un
suceso potencialmente traumatico pasa a
ser un problema que perdura.”

Un ejemplo es Dawnia Baynes, quien
recibié un diagnoéstico de esclerosis
multiple recidivante-remitente en

2006, afios después de que a su padre

le diagnosticaron esclerosis multiple
progresiva. Debido a que ya sabia bastante
sobre la enfermedad, se centro en
encontrar maneras de vivir bien a pesar
de ella. “Me rehusé a tirarme a morir

o esperar a que la esclerosis multiple
avanzara. Me di cuenta de que todavia
podia hacer cosas; simplemente tenia que
hacer cambios."

Dawnia recuerda que quiso ir a escuchar
a su musico preferido: “Todos sus
conciertos eran para audiencias de pie

y yo no podia permanecer parada tanto
tiempo." Por lo tanto, tuvo que llamar

al lugar con anticipacién y conseguir
asientos para sus amigos y ella. “El
asunto es, ;qué tengo que hacer para
poder disfrutar la vida?”

Dawnia tiene una lista de actividades
que quiere hacer, y una de ellas es

jugar boliche. “Pensé que ya no podia
jugar”, dijo, pero se percato de que con
simplemente usar una bola mas ligera
que antes, podia hacerlo. Ademas, ha
hecho arreglos para que un servicio de
trasporte la lleve de la zona de estacio-
namiento de su iglesia a la puerta; ahora
que va en pos de un grado en estudios
biblicos, ha aprendido a grabar las clases
cuando no puede tomar notas y le ha
pedido a su médico que le recomiende
un fisioterapeuta para maximizar sus
funciones. Mientras tanto, también pidié
un andador para que la ayude cuando
no esta en condiciones 6ptimas. “Voy

al cine y conciertos... y conferencias y
festivales." Dawnia dijo que este enfoque
de estrategias y planes meticulosos la ha
ayudado a sentir que tiene control y éxi-
to en la vida, un indicio del crecimiento
que surge en la segunda etapa.

Una de las estrategias de Rachel en la
segunda etapa fue comenzar a hablar
con la gente sobre la esclerosis multiple.
Cuando se le diagnostico la enfermedad
y durante varios afios, solo les conto
que tenia esclerosis multiple a sus
allegados. Pero cuando comenz6 a usar
un baston y perderse compromisos

de vez en cuando, decidié comenzar

a hablar sobre su enfermedad. “Ya

no podia inventar excusas sobre por
qué me iba de las fiestas temprano o
necesitaba dormir 10 horas o me caia

y rompia cosas a cada rato”, comento.
“Ser abierta sobre mi enfermedad ha
hecho que me sienta empoderada como
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persona, porque tengo control de mi
situacion. Me siento menos culpable. Me
siento mas feliz. Creo que ha mejorado
cada una de las relaciones que tengo
con todos, desde amistades casuales y
compaferos de trabajo hasta mi esposo
y mi familia”, agregd. “Probablemente ha
sido una de las cosas mas increibles que
he hecho en mi vida."

Sin embargo, dijo Rachel, “Pienso

que es muy dificil para cualquiera,
independientemente de si tiene una
enfermedad cronica o no, aceptar
quién es y cudles son sus limitaciones.
Sin duda a mi siempre se me ha hecho
muy dificil, incluso cuando no se trata
de mi enfermedad. Pero debo ser
muy sincera conmigo misma sobre mi
estado emocional y fisico, y debo tomar
decisiones sensatas en base a ello."

Para Rachel, eso incluye tomar un
antidepresivo para controlar los
cambios de estado animico que la
esclerosis multiple puede causar.
“Pienso que es realmente importante ser
franca sobre lo que necesito para llevar
la vida que quiero y poder pedir ayuda
cuando la necesito, incluso si es ayuda
emocional." Rachel sefial6é que “integrar
los conocimientos sobre mi enfermedad
en mi vida ha hecho que me dé cuenta
de que me he esforzado mucho para
hacer las cosas que he hecho con esta
enfermedad, y soy resiliente."

Rachel no solo estd manejando sus

sintomas fisicos y emocionales, sino que
estd encontrando maneras de tener una
vida plena a pesar de ellos, un indicio de
la tercera etapa de la resiliencia. Rachel,

quien ha nadado toda su vida, el afio
pasado decidi6 participar en un evento
de natacion de 2.4 millas cruzando el
lago Washington. El dia del evento, dijo,
“era un horrible dia de agosto con lluvia,
frio y viento”, y el agua estaba helada y
picada. “Llevan 14 afios haciendo ese
evento de natacion y dijeron que eran
las peores condiciones que jamas habian

66 La maravillosa riqueza de
la experiencia humana
perderia algo de su
gratificante alegria si no
hubiese limitaciones por
superar. La cima no seria
ni la mitad de grandiosa si
no hubiera valles dificiles

de cruzar."

—Helen Keller

visto. El lago se veia enorme, oscuro y
gris. La distancia hasta el lado opuesto
parecia larguisima. Y una vez que me
meti y empecé a nadar, senti que no
habia forma de dar marcha atras. En
un momento dado, ya no iba a poder
tocar fondo. Y lo inico que me quedaba
era llegar al lado opuesto...." A pesar

de sus temores, alcanzo la otra orilla.
“Cuando pude ver la orilla hacia la que
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estdbamos nadando y mis pies tocaron
fondo, me embargé la alegria, emocidn,
satisfaccién de que, en efecto, habia
logrado lo que me habia propuesto.”

Otro ejemplo es Lauren, quien parece
haber logrado pasar exitosamente por

las tres etapas. A pesar de que tomd

una década para que sus sintomas se
identificaran como esclerosis multiple,
ella tuvo un papel decisivo en su atencion.
Las notas detalladas que llevo sobre sus
sintomas ayudaron a los médicos a llegar
al diagnostico inicial. Luego aprendié

lo mas posible sobre sus sintomas y la
esclerosis multiple, decidida a llevar la
vida que deseaba. “Tenia metas e iba a
alcanzarlas, pasara lo que pasara”, afirmo.
“Cuando tuve problemas con una mano,
realmente tuve que pensar. Podia tratar de
ignorarlos; podia tratar de seguir adelante
a pesar de ellos. Podia optar por seguir
con el medicamento que estaba tomando”,
dijo, pero a fin de cuentas, su decision

se baso en lo siguiente: “;Qué me esta
pasando? ;Qué recursos tengo? ;Qué es
importante para mi?” Las respuestas son
diferentes para todos, pero para Lauren,
su identidad como violinista era una
prioridad y eso guio su decision. También
se dio cuenta de que necesitaba mas
apoyo social después de su diagnostico y
divorcio, y tom6 medidas para generarlo
con su trabajo voluntario en la granja.

El arte de cambiar la percepcién de una
persona sobre la adversidad depende de
su capacidad de autoconocimiento, es
decir, de reconocer lo que piensa sobre

la(s) causa(s) de su adversidad y de
entender las formas en que esto podria
influir en sus emociones o conducta.
Una vez que la persona cuenta con

este autoconocimiento, tiene mayor
capacidad de ver las cosas como son en
vez de verlas a través de un filtro. Puede
ponerlas en perspectiva, sin que influya
en ellas el temor u otras emociones. Esto
permite evitar caer en el pensamiento
catastrofico u otras maneras de pensar
que son poco utiles, como la vision de
tanel (enfocarse en un solo aspecto,

en vez de tener una vision global de

una situacion) o la personalizacion
(atribuir un evento adverso a la
personalidad o los actos propios).

Los sicélogos describen las etapas de
este proceso de cambio de perspectiva,
conocido por la sigla en inglés de
adversity, belief, consequence y
disputation, ABCD:

» Adversidad: Los sucesos de la vida
que no podemos cambiar

e Creencia: Nuestra interpretacion
del suceso, lo que incluye por qué
pensamos que sucedio y si pensamos
que es temporal o permanente

e Consecuencia: C6mo pensamos,
actuamos y nos sentimos como
resultado del suceso

e Argumentacion: Cuando
reconocemos que una creencia
es eso y no un hecho, y luego la
cuestionamos buscando otras
explicaciones posibles. Podemos
llegar a un “hecho contrario”, una
nueva manera de plantear el suceso
para sentirnos afortunados en vez de
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desvalidos. Para lograrlo, quiza sea aprender maneras de tranquilizarse y
util aparentar estar discutiéndolo con  enfocarse en si mismas, para cambiar
un amigo. temporalmente su foco de atencion

y calmar sus emociones. Esto les da

la oportunidad de pensar las cosas
bien, para que puedan responder a

su situacion con conocimiento de

los hechos y sin ser impulsivos. La
reduccion del estrés basada en

la autoconsciencia (mindfulness-
based stress reduction o MBSR) es
un tipo de meditacion no religiosa

de utilidad comprobada en casos de
adversidad. MBSR le ensefia a la gente
a tener emociones sin juzgar ni sentir

Chuck ofreci6é un gran ejemplo sobre
como lleg6 a hechos contrarios cuando
era instructor. “Realmente me ensefio

a mirar una situacién dada y todas las
maneras en que pudo haber sido peor.
Lograbamos superar una situacion dificil
y luego uno de los otros instructores y
yo deciamos, ‘Qué bueno que no sucedio
otra cosa, ;verdad?’ o ‘;Te imaginas si
otro bote se hubiera volteado cuando
estaba pasando esto?”

Aplicé la misma estrategia cuando le ansiedad. Los estudios indican que
diagnosticaron esclerosis multiple. “Mi tras aproximadamente dos meses de
reaccion inicial fue, ‘Caramba, qué bueno practica, es posible observar cambios
que no es cancer a los huesos’. De hecho, positivos en el cerebro asociados con

a Michael le dio cancer después de tener ~ mayor resiliencia.
esclerosis multiple por muchos afios, y
aun asfi, lo plante6 desde otra perspectiva.
Al dia siguiente del diagndstico de cancer,
dijo, “Me di cuenta de que, ‘Bueno, sé
como sobrellevar la esclerosis multiple.
Tal vez el cancer no sea diferente’” Ahora
esta agradecido de estar vivo y trata la
esclerosis multiple como un “trastorno”
en vez de una enfermedad. “Tengo
muchas oportunidades y puedo hacer
todo lo que la vida pone en mi camino."

Chuck tom6 una clase de MBSR. “No
practico la meditacién sentado”, admitio,
“pero ese curso me enseflo que era
posible meditar en cualquier parte y
durante cualquier actividad." Ha notado
que le es util en el buceo y la vida.
“Cuando buceas, quieres hacer todo lo
posible para que te baje la frecuencia
cardiaca, porque eso prolonga el tiempo
que puedes pasar bajo el agua con un
tanque de aire. O sea que es parecido a

Estos son ejemplos de formas en que meditar”, dijo. De igual manera, el buceo
las personas pueden interpretar —y refuerza su practica de meditacion. “La
replantear (desde otra perspectiva)— el respiracion que he logrado con el buceo
mismo suceso. es algo que uso fuera del agua. Todos

los dias hago una serie de ejercicios de

estiramiento que requieren respiracion

ritmica: aguantar la respiracion y luego
Las personas que enfrentan exhalar. ... Me ayuda a relajarme. Y
adversidades también pueden si estoy en una situacion estresante
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EJEMPLOS DE REFORMULAR EL MISMO EVENTO

PRIMERA
PERSONA

Se presenta un nuevo

sintoma de esclerosis

Se presenta un nuevo
sintoma de esclerosis

TERCERA
PERSONA

Se presenta un nuevo
sintoma de esclerosis

B. | Lapersona piensa: “La La persona piensa: La persona piensa,
esclerosis multiple esta “La esclerosis multiple “Puede que se trate
empeorando. esta empeorando. de una exacerbacion.
Probablemente esté Probablemente hice algo | Estaré atento a este
convirtiéndose en mal. Ahora si que metila | sintoma por un parde
esclerosis multiple pata." (personalizacion) diasy si no disminuye,
progresiva. Me quedaré llamaré a mi médico."
ciego y, dentro de poco,
ya no podré caminar."

(pensamiento catastréfico)

C. | Lapersonasiente La persona siente culpa, | Se siente preocupado,
ansiedad, panico, verglienza, depresion. pero esta seguro de
desesperacion, Quiza sienta que no que un médico lo
depresion; es posible es digno de cuidarsey ayudara a controlar
gue comience a comienza a descuidarsu | cualquier exacerbacion
rehusar invitaciones a alimentacion, ejercicio, o sintoma nuevo.
compromisos sociales medicamentos, etc., lo
y los que requieren que hace que su salud
esfuerzo fisico. fisicay emocional se

deteriore aun mas.
D. | Lapersona piensa, “Un La persona piensa, “Un La persona piensa,

minuto. No se pierde
control de las cosas
tan rapido. Te apuesto
qgue si llamo al médico,
podremos controlarlo
y limitar deterioro
adicional."

minuto. La esclerosis
multiple afecta a todos
de manera diferente, y
las recaidas son parte
de la enfermedad. No
es mi culpa. Llamaré
al médico y veré si
podemos controlar este
nuevo sintoma para
poder sentirme bien
nuevamente."

“Realmente me siento
bien por haberle
prestado atencioén a
mi cuerpo y notar este
sintoma antes de que
empeorara mucho

||

mas.
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o estoy perdiendo el control de mis
emociones, puedo volver a respirar asi, y
eso realmente me centra y me calma.

Ademas de dichas aptitudes, los
investigadores han identificado varios
factores o habitos de estilo de vida que
la gente puede cultivar para apoyar la
resiliencia. Incluyen:

Mantener solidas
conexiones sociales con
familiares y amigos, y con
otras personas con
esclerosis multiple. La investigacion
indica que el apoyo social reduce la
depresion y ayuda a la gente a controlar
el estrés, lo que resulta en una mejor
salud fisica y sicolégica. “A veces, las
relaciones con personas que te apoyan
pueden darte alguien con quien hablar”,
dijo la Dra. Ehde. “Pero con frecuencia, es
importante simplemente pasar tiempo
juntos y realizar actividades divertidas,
placenteras o significativas con gente con
la que disfrutas pasar el tiempo."

Sin embargo, mantener las relaciones
con personas que te apoyan puede ser
dificil para todos, y cuando una persona
tiene esclerosis multiple, se presentan
factores estresantes adicionales. A
veces la relacion cambia, la amistad se
acaba o simplemente te da la impresion
de que la gente ya no te comprende.
Como resultado, es comun sentirse

solo o incluso deprimido con esclerosis
multiple, lo que es mayor motivo aun
para cultivar relaciones con personas
que te apoyen.

Tener una conexion auténtica con la
gente puede ayudarlo a sobrellevar
momentos dificiles y también a

celebrar los buenos. Si todavia no tiene
una sélida red de apoyo, forme una.

Las personas lo hacen de diferentes
maneras: algunas se hacen miembros de
una iglesia, sinagoga o mezquita; otras
toman clases o se unen a grupos sociales
como meetup.com. Otras encuentran
apoyo en grupos de autoayuda

o en salones de chat en internet.
También existe la opcion que escogio
Lauren: trabajar de voluntaria en una
organizaciéon que apoyé su pasion. No
hay duda de que cualquier tipo de apoyo
social ayuda a la gente a controlar el
estrés y resulta en una mejor calidad

de vida en general. “Esas conexiones”,
dijo Chuck, “son muy importantes para
ayudarnos a seguir siendo resilientes."

Maximizar el bienestar
fisico con habitos saludables
de alimentacion, ejercicio,
suefio y terapias para la
esclerosis multiple. El ejercicio y el suefio
pueden promover un mejor estado
animico y la memoria, que tienen un
impacto positivo en la actitud de la
persona y sus destrezas para resolver
problemas. Las terapias para la esclerosis
multiple pueden reducir el riesgo de
recaidas y todo el estrés que pueden
conllevar. “Las personas resilientes
tienden a cuidar mejor su salud fisicay
emocional”, sefial6 la Dra. Ehde. Chuck y
Rachel recurren a la actividad fisica para
que los ayude a aliviar el estrés y
mantenerse fuertes. “Me encanta
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ponerme metas cada vez mas exigentes
con respecto a mi salud y bienestar
nadando lo mas posible. Me encanta
meterme a la alberca. No pierdo el
equilibrio ni me caigo”, aseguré Rachel.
“Me siento segura. Me siento fuerte."

Fijar objetivos realistas y

5: avanzar para lograrlos. Esto
Ve ayuda a la gente a sentirse

realizada, competente y en
control cuando alcanzan sus metas. Al
mismo tiempo, es importante saber
cuando parar. Si los objetivos no son
realistas, las personas comienzan a
sentirse abrumadas. La investigacion
muestra que quienes abandonan
objetivos que no se pueden alcanzar en
realidad gozan de mejor salud mental y
fisica (y un nivel mas bajo de cortisol)
que quienes siguen esforzandose contra
viento y marea. “Nuestra confianza y
autoeficacia aumentan cuando logramos
cosas pequeias repetidamente”, dijo la
Dra. Ehde. Sin embargo, es importante
reconocer que con esclerosis multiple,
habra dias mas faciles y dias mas dificiles,
agregd. “Si no cumples con el objetivo de
ese dia, ayuda tener la flexibilidad o
adaptabilidad para cambiar el objetivo
por otro, sabiendo que siempre se puede
volver al objetivo original otro dia. ... Si
puedes llegar al punto en que ves la
variabilidad como parte de la vida con
esclerosis multiple y algo que puedes
controlar, te ird mejor."

Rachel lo ve exactamente asi. “Pienso
que uno de los aspectos mas dificiles
de la vida diaria con esclerosis multiple
son los reveses. Hay tantos reveses,

especialmente cuando eres como yo

y te propones algo. Trato de usar los
reveses Como una manera de aumentar
la resiliencia o sentir que tengo control.
Acabo de comenzar a nadar nuevamente
tras varias caidas, y todos los dias cuento
cuantas veces nado el largo de la alberca.
El primer dia, fueron 10 veces y, ahora,
son unas cuantas mas que 10, pero debo
contar como victoria todos los dias que
me siento bien." Sin embargo, Rachel dijo
que el progreso no se produce en linea
recta. “Me pregunto, ;qué puedo hacer
hoy que puedo contar como una victoria?
Quiza un dia sea cruzar a nado el lago
Washington, pero hace cinco dias, era
levantarme y ducharme."

Practicar la gratitud por
todo lo positivo en la vida.
Muchas personas, incluida
Lauren, consideran
beneficioso llevar un diario de gratitud
en el que apuntan una o mas cosas por
las que se sienten agradecidas cada dia.
“Algunos dias, son, ‘Vivo en una casa;
tengo un techo’. Otros dias, puedo anotar
cosas fabulosas, maravillosas. Realmente
me ayuda a darme cuenta de que siempre
hay algo positivo”, dijo Lauren. Esto no
significa aparentar que todo es
maravilloso; simplemente significa notar
y apreciar las cosas cuando se presentan.

Fomentar emociones
positivas, entre ellas la
esperanza, el optimismo y el
sentido del humor, y

saborearlas cuando ocurren. Contribuya
a ello participando en actividades que
resultan en emociones positivas, ya sea
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un pasatiempo, ver a un amigo o ir a
ceremonias religiosas. La Dra. Ehde dijo
que el humor puede ayudar a la gente a
ver el aspecto positivo de las cosas. El Dr.
Bonanno dijo que su investigacion
incluso muestra que la risa ayuda a la
gente a enfrentar circunstancias dificiles.
“Es algo muy adaptable. Siempre le digo a
la gente que se ria cada vez que pueda.
Vaya a una pelicula graciosa, cuente un
chiste. Haga algo para provocarse risa.
Dese permiso para encontrar humor."
Agrego que no solo es saludable, sino que
ayuda a entablar lazos con otros, y eso
puede mejorar el apoyo social.

Dawnia confes6 que siempre ha sido

el tipo de persona que busca el lado
bueno de toda situacion, al punto que
sus amigos le toman el pelo. “Opto por
mantenerme positiva y simplemente
divertirme. ;Por qué estar seria cuando
no tienes que estarlo?”

De la misma manera, formule un plan para
dejar de hacer las cosas que le producen
emociones negativas. Finalm ente, note
cuando se presenten cosas buenas,
incluso si surgen de la adversidad.

Permitase sentir
emociones negativas,
como ira, frustracion, dolor
o tristeza, sin aferrarse a
ellas. Mucha gente aprende a pensar en
las emociones negativas como si fueran
mal tiempo: algo que al fin y al cabo
pasard. “Es importante saber cuando
permitirse sentir emociones fuertes y
cuando reprimirlas y saber que no es el

momento adecuado”, dijo la Dra. Ehde.
“Cuando alguien siente una emocién
fuerte, hay varias cosas que puede hacer.
Y una de ellas es simplemente estar
consciente de la emocién y reconocer
que no define quién eres o como te vas a
sentir en unos minutos. Es solo un
sentimiento y no te define como
persona." Otras veces, dijo, tales
sensaciones pueden indicar que es
importante tomarse un respiro o hacer
algo placentero o hablar con un amigo.
“Todos tenemos emociones fuertes. Son
producto de nuestra humanidad”, dijo.

Lauren dijo que expresar emociones
negativas —ya sea por medio del violin,
su diario o de otra manera— la ha
ayudado a enfrentarlas. “Tuve que darme
permiso para lamentarme y, después de
ese proceso, realmente ver la vida como
es en ese momento y luego encontrar una
alternativa, usar recursos."

“Pasé mas tiempo del que debia
preocupandome sobre lo que iba a
suceder a continuacion y lo que me
depara mafiana o la préxima semana
con esclerosis multiple”, dijo Rachel.
“Pienso que es parte del proceso y
realmente trato de no mortificarme.
Trato de dejar que esos sentimientos
pasen por mi como una cascada, y luego
dejar que se vayan. Trato de recordarme
que esa no soy yo." Su esposo, Brian,
estd de acuerdo. “Hay ocasiones en que
te deprimes y lloras y te quejas con

el mundo por haber sido tan injusto
contigo. Pero no tiene que ser lo tnico
en que te enfocas."
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Chuck dijo que su experiencia como buzo
le ha sido util en este aspecto. “Bajo el
agua, cuando las cosas van mal, lo dltimo
que debes hacer es sentir panico. Los
buzos dicen, ‘El panico mata’. Mientras
respires, todo esta bien. Siempre que
estés respirando puedes enfrentar el
problema. Y creo que es igual fuera

del agua. Si puedo concentrarme en la
respiracion, me ayuda a calmarme a nivel
fisico, mental y emocional."

Use estrategias de
autoconscienciay
relajamiento para
minimizar las emociones y
los pensamientos que lo perturban. Esto
puede incluir usar técnicas de
respiracion, evocacion de imagenes,
relajamiento progresivo de los musculos
y meditacion con autoconsciencia, como
MBSR. Pueden guiarlo profesionales,
como también sitios web y aplicaciones
moviles. (Busque sugerencias en la
seccion de Recursos.) “Hace que deje de
pensar en las cosas que me preocupan o
me causan ansiedad. Preocuparse parece
inutil, pero es dificil dejar de hacerlo, por
lo que las practicas basadas en la
autoconsciencia me ayudan a tener en
cuenta esos pensamientos y luego decido
deshacerme de ellos”, dijo Chuck. “No se
trata de ignorar esos pensamientos. Se
trata de oirlos y luego decir; ‘Esta bien, la
resonancia magnética de la préxima
semana me esta causando ansiedad. Voy
a dejar de pensar en eso y volver a
enfocarme en mi respiracion’.”

Perdone a las personas que
lo han herido o incluso las
circunstancias, la vida o
Dios (o cualquier poder
superior que reconozca) para poder
deshacerse de todo resentimiento y
amargura. Aferrarse a estas emociones
estd vinculado con un nivel elevado de
cortisol y presion alta, lo que puede
tener resultados negativos en la salud.

Haga planes para el futuro
tomando en cuenta las
necesidades y limitaciones
actuales; esto también
puede significar simplificar la vida y no
comprometerse con demasiadas
actividades o personas que no son
prioritarias. Ese es el caso cuando
Dawnia hace arreglos para conseguir
asientos en un concierto o trasporte a la
iglesia. Conoce sus limitaciones y las
tiene en cuenta en sus planes, en vez de
permitir que limiten sus opciones. “Se
trata de estar un paso por delante de la
meta que quiero alcanzar”, explico.

O como lo describio Brian: “Si llueve,
debo lidiar con eso. Me voy a mojar o no
me voy a mojar." Todo depende de como
se prepare para ello. “Lo mismo pasa
con la esclerosis multiple”, dijo. “No
sabemos lo que va a pasar. Es posible
que Rachel esté en remision el resto de
su vida; eso seria fabuloso. Pero cuando
remodelamos el bafio, nos aseguramos
de que cumpliera con los requisitos
para discapacitados.”
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Michael encarna lo que es planear
teniendo en cuenta la realidad. Ya que
no sabe el grado de discapacidad al
que llegara, cuando compro su casa,
considerd muchos factores: Tenia que
ser de un piso, con una ducha a la

que podia entrar con silla de ruedas y
cerca de una estacion de tren. Instalo
dispositivos en su silla de ruedas, entre
ellos uno que le permite inclinarla

y reclinarla, ademdas de moverla

hacia adelante y atras. Incluso puede
intercambiar informacion con su iPad,
que a la vez le permite controlar la
luz, la calefaccion, los cerrojos y otras
funciones en su casa. “He cruzado el
puente de Brooklyn unas cuantas
veces con mi silla de ruedas. He
recorrido las orillas del rio Hudson.
Voy a Filadelfia de vez en cuando.
Incluso he ido a Washington, D.C.

con esta silla de ruedas."

Encuentre el significado y
un propdasito en la vida, ya
sea con trabajo voluntario,
actividades sociales,
relaciones u otros medios. Algunos
estudios incluso han indicado que esto
resulta en un nivel menor de los genes
relacionados con la inflamacion. Michael
dijo que una de las cosas que mas lo
llena de orgullo es como crio a sus hijas
mientras vivia con la esclerosis multiple.
“Uno de los aspectos maravillosos y
positivos de tener una discapacidad
severa es que mis hijas han crecido con
un entendimiento de lo afortunadas que
han sido y cuanto quieren contribuir a
ayudar a otras personas.”

Ayude a otras personas, lo

que puede hacer que se

sienta bien y expandir su

red social. Dawnia dijo que
la esclerosis multiple le ha
ensefiado a comunicarse mas con los
demas. Incluso cuando tiene que ir al
hospital, dijo, “puedo hablar con la gente
y alentarla. Simplemente trato de
contarles cualquier cosa que haya
aprendido. ;Para qué tener conocimientos
si no los compartes con otros?”

Ademas de su trabajo en la granja,
Lauren también es voluntaria en

la Sociedad Nacional de Esclerosis
Multiple. “Formé un grupo de
autoayuda. Hablé en publico en
nombre de la Sociedad sobre la vida
con esclerosis multiple. Y me gusté
tanto que me dediqué a sacar una
maestria en salud publica porque
pensé, ‘Esta es la carrera que quiero’.
Me encanta hablar sobre la esclerosis
multiple, correr la voz, porque solia ser
tan invisible para mi y quiero que la
gente sepa que hay muchas personas
que viven con esclerosis multiple y
debemos tener un entendimiento de
ella." Agreg6 que esforzarse por ayudar
a otros la ayudé a dejar de enfocarse en
sus preocupaciones.

Recurraalafeo
espiritualidad. Las
comunidades religiosas
pueden ofrecer solidaridad
en momentos dificiles y ayudarlo con
preguntas como, “;Por qué yo?”
Espiritualidad no significa religiéon (pero
puede serlo), sino que se puede referir
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también a la sensacidn de pertenecer a
algo superior a uno.

Dawnia dijo que depende de su fe para
sobrellevar un mal dia que tiene de
vez en cuando. “Asi me mantengo en
paz, leyendo la Biblia. Realmente creo
que la fe es lo que me permite seguir
adelante. Hay unos cuantos pasajes en
las Escrituras que me recuerdan que
todo va a salir bien cuando paso por
un momento dificil. Comienzo el dia
rezando y leyendo porque debo tener la
actitud correcta para empezar el dia."

Chuck dijo que no es religioso, pero de
todos modos encuentra un sentido de
espiritualidad en la naturaleza. “Para mi,
estar al aire libre es como ir a la iglesia.
Alli siento que me conecto con un poder
superior a mi. Lo llamo ‘unidad césmica’"

Aprenda a contar de

manera diferente su caso,

a si mismo y a otros.

Respete los desafios, pero
también lo que le han ensefiado y las
cualidades que ha desarrollado como
resultado de enfrentarlos. Cuando se ven
ambas caras de la adversidad, su historia
es mas rica y significativa, y se comienza
a comprender que sin la oscuridad, es
imposible apreciar la luz.

Incluso si ahora no cuenta con estas
destrezas o habitos, o no los ha puesto
en practica, es posible aprender la
mayoria de ellos. Esto se prob6 en gran
medida en el 2009, cuando el Ejército de

Estados Unidos colaboro con sicdlogos
de la Universidad de Pensilvania para
crear un programa de capacitacion

de resiliencia para soldados, quienes
obviamente enfrentan estrés continuo
y extremo. Para lograrlo, el programa
centrd la capacitacion en generar
optimismo, la capacidad de resolver
problemas, autoeficacia, flexibilidad,
control de impulsos, relaciones
estrechas, espiritualidad, encontrarle
significado a la vida, entre otros.

El programa dependié mucho de usar
el modelo de ABCD para desarrollar
resiliencia. Se les ensefi6 a los soldados
que participaron en el programa a
evaluar la exactitud de sus creencias

y distinguir entre el aspecto real de

un suceso adverso y lo que se dicen

a si mismos en medio de un desafio.
Aprendieron a identificar “icebergs”

o creencias a las que se aferraban
mucho, como “Pedir ayuda es sefial

de debilidad”, y luego a aprender a
examinar si esta creencia es exactay
util, si es significativa para ellos o quiza
demasiado rigida y crea emociones que
estan fuera de proporcién con el suceso.

Los soldados también aprendieron a
controlar su energia en medio de la
adversidad. También se les ensefid

a resolver problemas, minimizar el
pensamiento catastrofico y cultivar
la gratitud.

Después de que los soldados
aprendieron estas destrezas
fundamentales, pasaron a identificar
los tipos de fortaleza de caracter que
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poseen, como perseverancia, curiosidad
0 esperanza, y aprendieron a usarlos.
(Se ha identificado un total de 24

tipos de fortaleza de caracter en seis
categorias amplias: sabiduria, valentia,
humanidad, justicia, templanza y
trascendencia.) Finalmente, los
soldados aprendieron a mejorar sus
relaciones, apoyandose en parte en
esos tipos de fortaleza de caracter.

En el 2011, los investigadores
concluyeron que 15 meses mas tarde,
los soldados que habian recibido
capacitacion habian aumentado

su resiliencia significativamente y
mantenido las mejoras, segun reflejaban
sus puntajes mas altos en optimismao,
adaptabilidad y otros atributos que
contribuyen a la resiliencia, como
también menos diagnosticos de
trastornos mentales y adiccion.

Identificar y hacer uso de los tipos de
fortaleza de caracter que tenemos puede
ser beneficioso para todos, no solo para
los soldados. Para hacerlo, comience por
hacerse preguntas como:

e ;Como he sobrellevado momentos
dificiles en el pasado?

e ;Quéyquién me ayudo?
e ;Qué aptitudes usé?

e ;Qué aprendi de mi mismo al pasar
por estas experiencias?

e ;Qué ha hecho que sienta mas
esperanza sobre el futuro?

Ademas de responder preguntas como
las de arriba, tal vez le sea util hacer un
inventario de los tipos de fortaleza de

caracter que posee. Busque sitios web
en la seccion de Recursos al final de
este libro.

El objetivo de identificar sus tipos de
fortaleza de caracter es ponerlos en
practica a diario hasta sentirse comodo,
de manera que cuando enfrente
circunstancias dificiles, pueda apoyarse
en ellos para superar las dificultades. Una
vez que identifique los tipos de fortaleza
de caracter que tiene, péngalos en
practica usandolos de nuevas maneras.

Martin Seligman, uno de los pioneros
de la capacitacion sobre la resiliencia,
publicé un estudio con sus colegas de la
Universidad de Pensilvania que mostré
que si las personas identificaban los
tipos de fortaleza de caracter que las
definian y los usaban de una manera
nueva y diferente todos los dias durante
una semana, reportaban un aumento
significativo en su felicidad y menos
sintomas de depresion durante seis
meses. Estudios adicionales en base al
trabajo de Seligman han descubierto
que esta practica parece crear un “ciclo
virtuoso”, en que quienes practican los
tipos de fortaleza que los caracterizan
tienen mayor capacidad de conservar su
red de apoyo social y avanzar hacia sus
objetivos, lo que les da mas confianza.

Por ejemplo, Dawnia se apoya en su
caracteristico optimismo y capacidad de
resolver problemas. “Hubo ocasiones en
que no quise participar en ciertas cosas
porque pensaba que seria una carga”,
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CLASIFICACION DE TIPOS DE FORTALEZA DE CARACTER POR VIA

* Creatividad: originalidad; capacidad de adaptarse; ingenio

 Curiosidad: interés; noveleria; exploracidn; estar abierto a experiencias

e Criterio: pensamiento critico; pensar bien las cosas; tener la mente

SABIDURIA abierta

¢ Amor por el aprendizaje: dominio de nuevas destrezas y temas;
aprender cosas nuevas sistematicamente

« Perspectiva: sabiduria; ofrecer consejos sensatos; tener una visién global

e Bravura: valor; no dejarse afectar por el temor; defender lo correcto
 Perseverancia: persistencia; laboriosidad; terminar lo que se comienza
» Honestidad: autenticidad; integridad

« Pasion por la vida: vitalidad; entusiasmo; vigor; sentirse vivo y activo

VALENTIA

e Amor: amary ser amado; valorar las relaciones estrechas con otros

» Bondad: generosidad; apoyo; atencion; compasion; altruismo;
amabilidad

« Inteligencia social: inteligencia emocional; estar consciente de la
motivacion y sentimientos de otras personas y uno mismo; saber lo
que emociona a los demas

HUMANIDAD

» Trabajo en equipo: civismo; responsabilidad social; lealtad

» Equidad: ser justo; no dejar que los sentimientos propios afecten las

JUSTICIA decisiones sobre los demas

« Liderazgo: organizar actividades en grupo; alentar al grupo a
completar tareas

e Perdon: compasion; aceptar los defectos de los demas; darle a la gente
una segunda oportunidad

* Humildad: modestia; dejar que los logros propios hablen por si mismos
¢ Prudencia: cuidado; cautela; no asumir riesgos innecesarios

 Autorregulacion: control propio; disciplina; control de los impulsos y
las emociones

TEMPERANZA

» Aprecio de la belleza y excelencia: fascinacion; asombro; elevacion

e Gratitud: estar agradecido por las cosas buenas; expresar
agradecimiento; reconocer las bendiciones

LA oS\ )E\[8V28 « Esperanza: optimismo; consciencia sobre el futuro; orientacion hacia

el futuro

» Sentido del humor: caracter juguetén; hacer sonreir a los demas;
desenfado

©2004-2014 VIA Institute on Character. viacharacter.org.
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dijo. Pero después de que sus amigos

le aseguraron de que no era el caso, se
animo, recuperd su habitual actitud
positiva y encontr6 maneras de seguir
haciendo las actividades que le gustan y
de pedir ayuda cuando la necesita. A su
vez, eso reforzo sus amistades y le dio
confianza para hacer mas y mas cosas.

La mayor gloria no es
nunca caer, sino
levantarse siempre."

—Nelson Mandela

Lauren uso su creatividad y dotes de
lider, dos de los tipos de fortaleza de
caracter que posee, para volver a formar
una red social. En una ocasién que se
sintio sola, hizo averiguaciones sobre
grupos cercanos de autoayuda para
personas con esclerosis multiple. No
encontro ninguno para adultos jovenes,
por lo que tomo los cursos que se
requieren para lanzar su propio grupo de
autoayuda afiliado a la Sociedad Nacional
de Esclerosis Multiple y ser su lider. “Ese
grupo me ayuddé muchisimo a sobrellevar
lo que estaba pasando con la esclerosis
multiple”, dijo. “Ademas hizo que no me
quedara sentada en casa lamentandome
por el diagnostico, sino que saliera y me
conectara con otra gente."

Por supuesto que toma esfuerzo
hacer que estas practicas pasen a ser
habitos. De hecho, requiere lo que los

investigadores denominan “practica
deliberada” o esfuerzos especificos e
intencionales por mejorar. Se oye con
frecuencia un dicho popular que dice
que adoptar un habito toma 21 dias.
Segun la investigacidn, esto no es del
todo cierto. En un estudio, en efecto
tomé entre 18 y 254 dias, de acuerdo

a cuan compleja era la conducta que

la persona estaba aprendiendo y su
personalidad. Pero el tiempo promedio
que toma que una nueva conducta pase
a ser un habito es 66 dias, afirmaron los
investigadores.

Ademas, la manera en que se practica un
habito es tan importante como el tiempo
que se practica. A fin de tener éxito, la
practica deliberada debe comenzar con
un “factor desencadenante” para iniciar
la accion. Este debe ser una conducta

o rutina existente, y mientras mas
simple sea, mejor. Por ejemplo, si quiere
meditar antes de acostarse, vinculelo
con su habito de cepillarse los dientes.
Llegara el momento en que cada vez que
se cepille de noche, recordara meditar
luego. También es importante festejar
las nuevas conductas inmediatamente
después de completarlas, por mas
pequenas que sean. No es necesaria una
gran celebracién; puede ser tan simple
como chocar pufios o decirse a si mismo
“iBuen trabajo!” Es importante incorporar
estas estrategias y no depender tan solo
de la motivacion, ya que con frecuencia el
nivel de motivacién sube y baja.

Ademas, es util practicar las estrategias
de la resiliencia en desafios mas
pequefios, por ejemplo, encontrar
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maneras de incorporar la actividad fisica
en la rutina diaria o preparar comidas
saludables a pesar de problemas de
fatiga, equilibrio y otros sintomas de

la esclerosis multiple, de manera que
cuando necesite estas destrezas para
desafios mayores, ya se sienta comodo

y exitoso con ellas, y no reaccione con
mentalidad de crisis.

Chuck atribuye su resiliencia a una
combinacidn de fortaleza y flexibilidad.
“Cuando hago mis ejercicios de
fisioterapia, de estiramiento, sé que esas
cosas me ayudan a sentirme mejor y
mas saludable. Y si cultivo el habito de
hacerlos, no necesito tanta fuerza de
voluntad para hacerlos cuando estoy
cansado y desanimado. Y a medida

que las circunstancias cambian, puedo
adaptarme a esos cambios.

Como es natural, la resiliencia también
enfrenta obstaculos, los que parecen
ser mas prominentes en adultos
jovenes y de mediana edad, cuando las
personas estan totalmente enfocadas
en su carrera y familia, y el control de
los sintomas de la esclerosis multiple
parece ser particularmente dificil.
Estos obstaculos incluyen fatiga fisica,
depresidn, aislamiento social (ya sea,

lo inicie la persona con esclerosis
multiple —o su conyuge o familiar— o
por el proceso de perder amigos que no
parecen entender la enfermedad y el
impacto que tiene). Las personas que se

sienten abrumadas o ansiosas porque
los sintomas cambian constantemente, o
piensan que hay un estigma relacionado
con tener una enfermedad cronica
también tienen mayor dificultad para
cultivar la resiliencia. El perfeccionismo
también puede ser un obstaculo. Es

una leccion dificil para muchos, pero

a veces debe bastar lograr hacer algo
“suficientemente bien."

El estrés continuo también puede ser un
obstaculo para la resiliencia. “El estrés
agudo es adaptable porque nos lleva

ala accion”, dijo el Dr. Bonanno. “Pero

el estrés crénico no es bueno. El estrés
cronico nos desgasta y agota nuestros
recursos.” Por este motivo, es beneficioso
dedicarse a desarrollar recursos —
sociales, emocionales, financieros, fisicos
y espirituales— en la mayor medida
posible cuando se siente bien.

No todas las personas son resilientes
por naturaleza, indicé el Dr. Bonanno.
“Hay gente que simplemente no se
sobrepone a lo que les pasa y les cuesta
mucho. ... Y es entonces que recurrimos
a ayuda profesional. Y no tiene nada de
malo. Es parte de la vida."

Diversas organizaciones han creado
recursos para evaluar el nivel

de resiliencia y los factores que
contribuyen a ella en un momento dado.
Si hace un inventario de los tipos de
fortaleza de caracter que posee, ya sea
por si solo o con un profesional, este
puede ayudarlo considerablemente a
entender sus patrones individuales de
respuesta al estrés.
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La resiliencia es una cualidad beneficiosa,
no solo en ocasiones de gran adversidad,
sino también para enfrentar los factores
estresantes de la vida cotidiana. Las
destrezas que contribuyen a la resiliencia
pueden ayudar con relaciones dificiles,
electrodomésticos averiados, plazos de
entrega en el trabajo, el caético horario
de los hijos o cualquier otra cosa que
haga que el cortisol le suba. Y cuanto mas
practique estas destrezas a diario, mas
facil se le hara implementarlas cuando las
cosas se pongan realmente dificiles.

En el pasado se creia que casi todas las
personas se reponian naturalmente a
circunstancias dificiles y con frecuencia
se dejaba que las enfrentaran solas.
Ahora sabemos lo importante que

es el apoyo social para que la gente

no solo se recupere después de un
acontecimiento dificil, sino que incluso
tenga una vida plena.

Para ello, las técnicas actuales de
sicoterapia pueden ser beneficiosas. La
terapia cognitivo-conductual ensefa
a las personas a cambiar sus patrones
de pensamiento y conducta, lo que a su
vez tiene un impacto en sus emociones.
De manera similar, la terapia de
aceptacion y compromiso ayuda a las
personas a tener mas autoconsciencia
y aceptacion de sus circunstancias, y
produce mayor flexibilidad sicolégica,
uno de los aspectos fundamentales de
la resiliencia. Los grupos de autoayuda
pueden contribuir a que la gente se

sienta conectada y apoyada por otros
que pasan por desafios similares, y
pueden ofrecer oportunidades para
ayudar a otros.

Las personas con frecuencia piensan
que la aceptacion es un estado pasivo,
un tipo de resignacion a nuestras
circunstancias, indico la Dra. Ehde. “Pero
en realidad la aceptacion es cuestion

de reconocer donde estas, hacer una
evaluacion realista de tus puntos débiles
y tus fuertes, cuales son los desafios y
usar eso para salir adelante en la vida."

“Hay tantas maneras diferentes de ser
resiliente”, agreg6 la Dra. Ehde. “Hay
muchas vias. O sea que para una persona,
ser resiliente puede incluir mucha
actividad fisica o relaciones de apoyo, y
para otra, quiza esté mas relacionado a
la comunion con la naturaleza o
proponerse objetivos gradualmente a
fin de aumentar algo importante para la
persona. O sea que, en realidad, no hay
una sola manera de hacerlo."

Cualquiera sea la manera en que la
gente logre la resiliencia, es beneficioso
cultivarla. “Después de casi 25 afios

de vivir con esclerosis multiple, ahora
he llegado a un punto en que acepto la
enfermedad en cierta medida y sé que
es una parte enorme de mi”, dijo Rachel.
“Eso significa controlarla y encontrar
maneras de hacer lo que quiero en la
vida mientras vivo con la enfermedad y
respeto las limitaciones que me impone.
Proponerme varias metas dificiles me
ayuda a ser mas fuerte mientras vivo con
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la enfermedad. Nadar es un gran desafio A fin de cuentas, lo importante es

que me impongo pues las recompensas encontrar maneras de convertir la

son tan grandes. Tener una relacion adversidad en oportunidades y volverse
sélida con mis amigos y recibir apoyo incluso mas fuerte.

cada vez que puedo también son factores

importantes, y me ayudan a recuperarme

y enfocarme en todas las cosas buenas

que tengo en la vida, a pesar de vivir con

una enfermedad crénica.”

66 Un diamante es apenas

un trozo de carbon
que enfrento el estrés
excepcionalmente bien”

—Origen desconocido
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La Sociedad Nacional de Esclerosis
Multiple tiene una extensa biblioteca
de recursos acerca de la esclerosis
multiple, que incluye publicaciones
sobre opciones de tratamiento y el
control de sintomas, ademas de formas
de mantener el bienestar en su vida
con esclerosis multiple.

Los auxiliares (navigators) de esclerosis
multiple de la Sociedad también pueden
ofrecer ayuda y responder preguntas
sobre la vida con la enfermedad. Estos
profesionales estan altamente calificados
y pueden ayudarlo a encontrar recursos
en su comunidad, obtener acceso a
atencion médica 6ptima, enfrentar
los desafios en el centro de trabajo,
entender los aspectos del seguro
médico, hacer planes para el futuro

y mucho mas. Si usted vive con
esclerosis multiple o es un familiar o
cuidador de una persona con esclerosis
multiple, puede llamar a un auxiliar de
esclerosis multiple al 1-800-344-4867
de lunes a viernes en horas de oficina.
También puede enviarnos un mensaje
electronico a contactusNMSS@nmss.org
o encontrarnos en Facebook:
facebook.com/NavigatorMs.

La Sociedad también ofrece grupos
de autoayuda en todo el pais. Estos
grupos congregan a personas que
tienen experiencias comunes en la
vida para que encuentren apoyo,

instruccion y aliento. Para encontrar
un grupo cercano de autoayuda, llame
a un auxiliar de esclerosis multiple al
1-800-344-4867.

Puede obtener el video
complementario al libro si llama al
1-800-344-4867 y por internet en
nationalMSsociety.org/videos.

Puede obtener los siguientes articulos
y folletos en Internet o si llama al
1-800-344-4867. Le pueden ser
particularmente utiles para enterarse
mas sobre la resiliencia.

nationalMSsociety.org/
everydaymatters

Un programa desarrollado por la
Sociedad Nacional de Esclerosis
Multiple y apoyado por Sanofi Genzyme
para ilustrar cémo la gente que enfrenta
los desafios diarios que conlleva la
esclerosis multiple puede encontrar la
manera de llevar una vida mejor.

nationalMSsociety.org/
wellnessguide

Esta guia tiene como propdsito
asegurar que las personas con
esclerosis multiple y sus proveedores
de atencién médica cuenten con la
informacién y los materiales que
necesitan para tener conversaciones
y tomar decisiones eficaces sobre
intervenciones de bienestar y de
estilo de vida.
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The La Sociedad de Esclerosis Multiple
de Canada ofrece muchos recursos,
disponibles en internet, mssociety.ca/
en/help/booklets.htm o por teléfono,
1-800-268-7582.

Las siguientes publicaciones,
organizaciones y sitios de internet quiza
lo ayuden a obtener mas informacion
sobre como aumentar la resiliencia.

“The Happiness Advantage” por
Shawn Achor (Crown Business, 2010).

“Before Happiness” por Shawn Achor
(Crown Business, 2013).

INVENTARIOS DE TIPOS DE
FORTALEZA DE CARACTER

Hacer un inventario de los tipos de
fortaleza de caracter que posee puede
ser util para identificar recursos
propios que pueden contribuir a la
resiliencia.

Clasificacion de tipos de fortaleza de
caracter por VIA — viacharacter.org
Aprenda sobre los 24 tipos de
fortaleza de caracter que se han
identificado y llene un cuestionario
para identificar los suyos de manera
que pueda contar con ellos para

volverse mas resiliente. Es necesario
inscribirse para hacerse la prueba.

Authentic Happiness —
authentichappiness.sas.upenn.edu
Este sitio, un proyecto del programa
de la Universidad Estatal de
Pensilvania que ha recibido mucho
reconocimiento y se cita con
frecuencia, ofrece informacion sobre
la resiliencia y la felicidad, ademas de
inventarios de tipos de fortaleza de
caracter y otras pruebas. En este sitio,
es necesario inscribirse para obtener
acceso a las pruebas.

Inventario de tipos de fortaleza

de caracter del Programa de
Autocontrol de la Esclerosis Multiple
de la Universidad de Washington
Esta breve ficha (que se reproduce en

la pag. 39) ayuda a los participantes a
pensar en los rasgos de su personalidad,
convicciones, destrezas y otros tipos

de fortaleza de caracter en los que se
pueden apoyar en momentos dificiles.

REDUCCION DEL ESTRES BASADA
EN LAAUTOCONSCIENCIA
(MINDFULNESS-BASED STRESS
REDUCTION O MBSR)

Centro para la autoconsciencia —
umassmed.edu/cfm/stress-reduction/
El programa original de MBSR, creado
por Jon Kabat-Zinn, PhD, consta de
ocho semanas de capacitacion (en
persona o por internet). Otros centros
también ofrecen capacitacion en
MBSR en todo el pais.
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Centro de Investigacion de la autoconsciencia de UCLA —
marc.ucla.edu/
Ofrece ejercicios gratuitos de meditacidn autoconsciente en internet.

Aplicaciones moviles de autoconsciencia

Las aplicaciones, tanto gratuitas como pagadas, le permiten practicar la
autoconsciencia usando su teléfono o tableta. Visite las tiendas de Apple o Google
Play para mayor informacion.

INVENTARIO DE TIPOS DE FORTALEZA DE CARACTER DEL PROGRAMA
DE AUTOCONTROL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE DE LA UNIVERSIDAD
DE WASHINGTON

A continuacion encontrara una ficha que se usa en la Universidad de Washington.
La hemos llenado con unos cuantos ejemplos, pero dese tiempo para anotar las
respuestas verdaderas que le son utiles en la vida.

Rasgos Ejemplo: Hago muchas preguntas que me pueden ayudar a
beneficiosos de |encontrar nuevas maneras de comprender las cosas

la personalidad

Aptitudes Ejemplo: Soy un buen comunicador. Cuando necesito algo, soy
que tengo capaz de pedirlo

Convicciones que | Ejemplo: Creo que soy parte de algo superior a mi
me fortalecen

Gente en mi Ejemplo: Mi hermano siempre esta dispuesto a ayudarme
vida con la que cuando estoy en apuros.
puedo contar

Recursos a los Ejemplo: Puedo llamar a la Sociedad Nacional de Esclerosis
que tengo acceso | Multiple para pedir ayuda para encontrar un terapeuta.

© 2016 University of Washington. La ficha se proporciona para uso personal.
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ABCD

Modelo para cambiar la manera en que
uno piensa sobre sucesos adversos,
que corresponde a la sigla en inglés de
adversidad, creencia, consecuencia
y argumentacion.

Amigdala

Estructura en forma de almendra en
una region profunda del cerebro que
con frecuencia se considera el centro
de las emociones. Se activa con una
experiencia estresante.

Autoconocimiento

La capacidad de la persona de
reconocer sus propias creencias sobre
la(s) causa(s) de su adversidad y de
entender las formas en que esto podria
influir en sus emociones o conducta.

Autoeficacia

Creencia que se tiene la capacidad para
influir en su propia vida y tener éxito.

Calma y atencion

Estrategia con la que las personas
cambian su foco de atencién y calman
las emociones para poder tomar
decisiones con claridad.

Corteza ventromedial prefrontal

Estructura en la parte frontal

del cerebro que tiene un papel

en el control emocional, la toma

de decisiones y el sistema de
recompensas del cerebro. Se activa
durante una experiencia estresante.

Cortisol

Conocido también como “la hormona
del estrés”, el cortisol ayuda al cuerpo
a enfrentar situaciones de lucha o
huida. En exceso, puede tener efectos
negativos en la salud.

Crecimiento postraumatico

Aumento positivo de espiritualidad,
compasion, fortaleza personal,
confianza en si mismo y mejores
relaciones, entre otros, tras lograr
superar circunstancias dificiles.

Factores estables

Aspectos genéticos y ambientales
que contribuyen a la resiliencia de la
persona.

Factores modificables

Decisiones y habitos de estilo de vida
que contribuyen a la resiliencia de la
persona.
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Hipocampo

Estructura del cerebro asociada
con el aprendizaje, la memoria y las
emociones. Se activa durante una
experiencia estresante.

Icebergs

Creencias muy arraigadas que
han dejado de ser exactas, ttiles o
pertinentes.

Lucha o huida

Respuesta bioquimica del cuerpo al
estrés, que lo prepara para atacar o

huir ante una amenaza fisica, pero que

también se produce con otros tipos
de estrés. Cuando sucede de manera

crénica, puede tener efectos negativos

en la salud.

Pensamiento catastrofico

Patron de pensamiento que se enfoca

en el peor resultado posible de una
situacién dada.

Personalizacion

Patréon de pensamiento en que las

personas creen que son la causa de sus

infortunios.

Reduccion del estrés basada en la
autoconsciencia

Técnica conocida por su sigla en
inglés, MBSR, que ensefia a tener
autoconsciencia de las emociones
sin juzgarlas, a fin de aumentar la
resiliencia.

Terapia cognitivo-conductual

Tipo de sicoterapia que ayuda a

las personas a cambiar habitos de
pensamiento que ya no son utiles,
que a su vez las ayuda a cambiar sus
emociones y conductas.

Terapia de aceptacion y
compromiso

Tipo de sicoterapia que ayuda a

la gente a aumentar el nivel de
autoconsciencia y aceptacion de sus
circunstancias, y produce mayor
flexibilidad sicoldgica.

Vision de tunel
Patron de pensamiento en que uno

se enfoca en un solo aspecto de una
situacion e ignora el resto.
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