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ener una enfermedad o condicién crénica
significa un desafio para conciliar dos nive-
les de la vida: el nivel familiar y el personal. La
conciliaciéon psicosocial juega un papel recipro-
co en el recorrido, la eficacia en los tratamien-
tos y el manejo de una enfermedad crénica,
puesto que influye definitivamente en la cali-
dad de vida del paciente. Mi objetivo principal
al hablar con nifios y adolescen-
tes, asi como con adultos con una
condicion crénica, es compartir y
proporcionarles informacion re-
lacionada con el impacto psico-
l6gico y social (psicosocial) de su
diagnéstico. Al aprender mas so-
bre estos temas, la calidad de vida
empieza a mejorar, ya que los pa-
cientes empiezan a describirse a si
mismos no por “su enfermedad”
sino por su condicién como per-
sonas. Estos pacientes comienzan
a procesar y explorar problemas
con el objetivo final de reconocer
y tomar conciencia de las manifestaciones de su
enfermedad, proporcionando una oportunidad
de normalizacién gratificante, de ser mas feli-
ces, sentirse mejor consigo mismos y disfrutar
de mas éxito. Una forma de cultivar el éxito, es

encontrar el sentido de la vida o un propésito
en el contexto de su diagnéstico.

Victor E. Frankl (1905-1997) neurdélogo aus-
triaco, psiquiatra y un superviviente del Holo-
causto dijo: “el sentido a la vida difiere de un
hombre a otro, de un dia a otro y de una hora a
otra”. Lo que importa, por tanto, no es el senti-
do de la vida en general sino el sentido especi-
fico de la vida de una persona en un momento
dado. Después de haber sido liberado tras varios
meses encerrado en un campo de concentra-
cion, Frankl regresé a Viena donde desarrollo y

dio conferencias sobre su enfoque
particular de una curacién psicol6-
gica. Frankl creia que las personas
se mueven principalmente por es-
forzarse por encontrar un sentido
a la vida y que es ese sentido el
que permite a las personas superar
las experiencias dolorosas. Encon-
trar sentido a la vida contribuye
en gran medida a mejorar la cali-
dad de vida. Hay muchos factores
de calidad de vida que permiten
mejorar o disminuir lo bien que se
vive el dia a dia; sin embargo, en-
contrarle sentido a la vida propor-
ciona una vida con significado. Si se ama lo que
se hace, se gana conexién con los demas, se ayu-
da uno a si mismo y se desarrolla confianza. Una
vida con significado conecta a las personas con
un sentido mas amplio de propésito y valor, ha-



ciendo contribuciones positivas, no solo para su
crecimiento personal y espiritual sino también
para la sociedad y la civilizacion humana en su
conjunto. El resultado de una vida con significa-
do es aquella que guia las acciones sabias dando
un sentido de direccién constructiva.

Por altimo, tampoco podemos pasar por la
vida solos, especialmente cuando se nos diag-
nostica una enfermedad genética rara. La sabi-
duria colectiva a través de la consulta con exper-
tos siempre brindara una mejor informacion.
Cuando se trabaja solo, a menudo es demasia-
do facil darse por vencido cuando las cosas se
ponen dificiles. Al rodearse de otros que traba-
jan hacia un objetivo similar se obtiene motiva-
cién y apoyo para esforzarse un poco mas de lo
que hubiera hecho uno por su cuenta. En esos
dias en los que uno desea darse por vencido, es
cuando debes apoyarte mas en tu comunidad.
Ellos creen en tiy te inspiran.

Muchos autores han escrito que incluso en la
sociedad occidental moderna, tachada de indi-
vidualista hasta la médula, el imperativo de la
conexidén social se reconoce en obras culturales
de todo tipo: “la gente que necesita gente”, es-
cribié el lirico Bob Merrill en 1964 “son las per-
sonas mas afortunadas del mundo”. La cancién
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se centrd principalmente en las relaciones amo-
rosas. Pero si bien las parejas de enamorados
ciertamente son calificadas como “gente que
necesita gente”, no son de ninguna manera
los Unicos que tie-
nen esa necesidad.
Todos estamos en
el mismo barco, ya
sea uno soltero,
casado,  anciano,
joven, mujer; inde-
pendientemente
de la raza, la cultu-
ra o cualquier otra
delimitacion, la in-
teraccién social hu-
mana es clave para
nuestra superviven-
cia. Por consiguien-
te, diriamos que las
personas que necesitan de otras no son solo las
personas mas afortunadas del mundo o incluso
las personas mas divertidas, no son las Unicas,
somos todos nosotros.

Las “Lecciones de los Gansos” (Lesson from
Geese) escrita por el Dr. Robert McNeisch en
1972, proporciona un ejemplo perfecto de la
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importancia de necesitarse unos a otros o ne-
cesitar una comunidad y como puede tener un
efecto profundo y poderoso en cualquier forma
de esfuerzo. Cuando usamos estos cinco prin-
cipios descritos a continuaciéon en nuestra vida
personal, nos ayudaran a fomentar y alentar un
nivel de pasién y energia en nosotros mismos,
asi como en aquellos que son nuestros amigos o
en miembros del equipo médico.

LECCION 1

La importancia de alcanzar los objetivos

A medida que cada ganso agita sus alas, crea un
estimulo para las aves que lo siguen. Al volar en
formacién de “V”, toda la bandada agrega un
71% mas al rango de vuelo. Cuando tenemos
un sentido de comunidad y enfoque generamos
confianza y podemos ayudarnos mutuamente
para lograr nuestras metas. Podemos aprender
que las personas que comparten una direcciéon
y un objetivo comunes pueden llegar a su meta
mas rapido y con menos esfuerzo porque se be-
nefician del impulso del grupo que se mueve a
su alrededor. Hay que asegurarse que su comu-
nidad esté alineada con un objetivo comun.

LECCION 2

La importancia del trabajo en equipo
Cuando un ganso se aleja de la formacion ex-
perimenta de repente dificultades y resistencia
para seguir volando en solitario. Su instinto lo
hace reincorporarse rapidamente a la formacién
para retomar el impulso del vuelo del conjunto
de pajaros que estan al frente. Si tuviéramos el
mismo instinto que un ganso permaneceriamos
en la formacién con los que dirigen el grupo a
donde queremos ir. Nosotros somos capaces de
aceptar la ayuda de los que dirigen y brindar
ayuda a los demas.

LECCION 3

La importancia de compartir

Cuando un ganso se cansa de volar al frente, vuelve
a caer en la formacion y otro ganso vuela a la posi-
cién de punta. Vale la pena turnarse para hacer las
tareas mas dificiles. Deberiamos respetar y proteger
la disposicién Unica de habilidades, capacidades, ta-
lentos y recursos de cada uno. Las personas tienen
habilidades, capacidades y habilidades unicas que
ofrecer. Dales autonomia, confianza y la oportuni-
dad de brillar y te sorprenderan los resultados.

LECCION 4

La importancia de dar animos

El ganso que en la formacién vuela en la punta
grazna para animar a los otros manteniendo el rit-
mo y alentandolos para que atrapen su velocidad.
Necesitamos asegurar que nuestro estimulo sea
alentador. En grupos en los que hay un trabajo de
estimulo, la producciéon es mucho mejor. “El empo-
deramiento individual es el resultado de un estimu-
lo de calidad”. Hay que asegurarse que alentamos
a los demas y les proporcionamos el reconocimien-
to que requieren.

LECCION 5

La importancia de la empatia y la compren-
sion

Cuando un ganso cae enfermo, dos gansos rompen
filas y lo siguen tierra abajo para ayudarlo y prote-
gerlo. Permanecen con él hasta que muere o sea
capaz de retomar el vuelo. Si tuviésemos ese mismo
instinto del ganso, aguantariamos y nos apoyaria-
mos mutuamente en tiempos dificiles de la misma
manera que se hace cuando somos fuertes. Siempre
es facil ser parte de un equipo vencedor, pero cuan-
do las cosas se ponen dificiles y la gente tiene que
hacer frente a desafios, es cuando la comunidad
puede brindarle apoyo.





