La vida es como el juego de Mario Kart Hay muchos personajes At »
locos pujando por posicionarse. Tendras que superar baches, I .

curvas cerradas y frucos sucios. Mientras que otros libros se
centran en las pieles de platano y las cosas que pueden ir mal,
El sindrome de Dravet transforma permanentemente la vida de cada miembro de la
familia. Todos queremos que los adolescentes de nuestras familias puedan vivir su vida
plenamente y dprendan cémo manejar los retos emocionales da los que se enfrentan
cudndo su hermano/a estd enfermo. Este libro se ha escrito para ellos, en su voz,
y por ello me satisface tanto contar con este recurso creativo para ayudarles.
José Angel Aibar, Presidente, Fundacidén Sindrome de Dravet

LECCIONES PARA VIVIR se enfoca en las cosas que te empoderan.
{Cudles son, donde estan y cdmo puedes aprovecharlas?
En ocasiones, ser adolescente pueo{e ser dificil, Yy mds adan si tu hermano/a

El objetivo es cuestionar, entretener e inspirar.
LECCIONES PARA VIVIR es un libro con profundidad y
envergadura, y de vez en cuando, un cierto toque disparatado.
Si consigue que pienses, caviles, te preguntes y te rias, genial.

» Y si quizas lloras un poco, incluso mejor.

Se habla mucho de “vivir la mejor vida que puedas’ y “ser la
mejor Version de 1i". Este pequefio libro fe ensefia como hacerlo.

Mejor leerlo con la MENTE COMPLETAMENTE ABIERTA.
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tiene sindrome de Dravet. Lecciones para vivir es un libro con un gran cordzon, ;
escrito especialmente para los adolescentes que se enfrentan a los desafios 5
adicionales que esto conlleva para la vida. Apovto\ compasion y comprensibn, &
junto con honestidad sin rodeos, consejos Iovdcticos Y mucho humor. o
Lo recomiendo para cualquier joven que necesite la ayuda de alquien que le =
entienda de verdad y le extienda una mano amiga. = * REGLAS con laS que b
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El objetivo de este libro es brindar una fuente de apoyo y consuelo
a los hermanos y hermanas de niflos o nifas que tienen sindrome
de Dravet u otra forma de epilepsia infantil. Ha sido realizado
por encargo de UCB Pharma Ltd, una empresa comprometida a
encontrar nuevos tratamientos para formas raras de epilepsia infantil.

Agradeceriamos que este libro se distribuyera entre familias
afectadas por la epilepsia a traveés de organizaciones de apoyo al
paciente y profesionales sanitarios especializados en el tratamiento
de la epilepsia infantil. No se permite la venta de este libro.

Para obtener mas ejemplares o versiones traducidas de esta
publicacion, puedes ponerte en contacto con UCB Pharma Ltd
en la direccion: ucbcares.es@uchb.com o llamar por teléfono al:

800 099 684.

Vlﬂ Inspired by patients.

"4 Driven by science.

Publicado en 2024 en Gran Bretafia por UCB Pharma Ltd

Texto © 2023 Dr Andy Cope
llustraciones © 2023 Amy Bradley

Se ha reconocido el derecho moral del Dr. Andy Cope y de Amy Bradley
de ser identificados como el autor vy la ilustradora de este libro en virtud de la
Ley de Derechos de Autor, Disefios y Patentes de 1988 del Reino Unido.

Direccion artistica y disefio de Amy Bradley
Editado por Claire Sipi

Todos los derechos reservados. No puede reproducirse ninguna parte de esta

publicacion, ni en su totalidad ni en parte, ni en forma alguna, sin contar con
la autorizacion por escrito de UCB Pharma Ltd, salvo en la medida en que lo
permitan las legislaciones britanica y europea sobre los derechos de autor.

PREFACIO

Ahora que soy uUna joven adulta, al recordar mi adolescencia,
recUerdo haberme enfrentado a muchas dificulfades, como esfoy
segura de que haces tU también. A veces hay cosas que sientes
que puedes compartir con tus amigos U ofras personas a tu
alrededor, pero otras sientes que no puedes. Como hermana
mayor de alguien con sindrome de Dravet, sé lo dificiles y confusas
que pueden resultarfe fus emociones, especialmente porque puede
parecer que nadie enfiende de verdad lo que fe esta pasando.

Comprender y manejar tus propios pensamientos y
emociones es Una habilidad -dominarla lleva tiermpo y practica-
igual que aprender a focar la guitarra o a jugar un deporte. Pero
he descubierto que es una habilidad que Merece la pena practicar,
ya que puede ayudarnos realmente a superar las dificultades que
conlleva ser hermanos de alguien con sindrome de Dravef.

Este libro es un “manual de bolsillo” para ayudarte a gestionar
fus sentimientos y a afrontar los retos de tu vida. Es un libro que
me hubiera resultado realmente Uil cuando era mas joven. Y
esfoy segura de que fambién e ayudara a fi

Ha sido creado con esmero, basandose en la psicologia positiva,
y disefiado para ser inferactivo y divertido. Todos mis lbros
favoritos estan subrayados, superusados y con las esquinas de
las paginas dobladas. Andy y AMy te dan permiso para hacer
exactamente lo misimo con este libro (ialerta de spoiler) y te
recomiendo que lo hagas para aprovecharlo al maximo.

A pesar de los refos que presenta el sindrome de Dravet, debo
decir que, incluso si tuviera una varita magica, no cambiaria
mi situacion. Ademas de haber servido de guia a mis intereses
profesionales, ahora soy Una persona mas comprensiva y
resiiente. También me siento muy afortunada de compartir
fantos mMomentos maravilosos y tanto amor con mi familia.
Todos fenemos nuestros puntos fuertes, pero algunos dias se
Nos hace necesario rebuecar un poco mas para recordarnos Qa
nosotros mismos cudles son. Por eso espero que este libro fe
sirva fambién para recordartfelos.

Con mis mejores deseos y mi comprension.

Delilah Goodliffe
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“Tanto tiempo, iy tan poco que hacer!
Tacha eso y dale 1la vuelta’.

Wily Wonka (Charlie y la fabrica de Chocolate)

/
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Introduccion:
la verdad, toda la verdad y nada

mds que la verdad

iHO‘a (bonjour; hello, konnichiwa, ciao, namaste., hi..)
Saludos de Amy (ella hace los dibujos) y de mi (Hola, soy
Andy. Y yo me encargo de las palabras).

Antes de empezar a soltarfe un monton de verdades,
voy a hablar brevemente de cormo funciona el libro.

Este libro es fuyo, asi que tratalo como fal. Quiero que
te mefas de lleno en él. iSi voy dlguna vez a tu casa a
merendar y Veo este lloro en la esfanteria en perfectas
condiciones se me rompera el corazén! Ademas, se lo
diré a Amy y quedara iguamente desolada. Quiero que
LECCIONES PARA VIVIR tenga manchas de café, notas
adhesivas y las esquinas dobladas. Basicamente, cuanto
mas machacado y mMmanoseado, mejor.

&



Quiero que LECCIONES PARA VIVIR se parezca mas a
un diario que a un libro. Escribir un diario supone pasar
rafos tranquilos con tus propios pensamientos. Por eso, he
pedido a AmMy que incluya muchas actividades de reflexion
y espacios Vacios. No te cortes: anofa, dibuja, garabatea,
delibera... utiiza el lloro como un limpiaparabrisas espiritual

A Veces la Vida nos pesa, y por esa razon he dado a
LECCIONES PARA VIVIR un toque delberadamente ligero.
Pienso que necesitas algo que te dlegre el dia, fe cuestione
la forma de pensar y te dé una inyeccion de entusiasmo.

Asi es que, si, cierto, el lloro menciona el sindrome de Dravet,
pero no es realmente sobre el sindrorme de Dravet. Quiero
dejar algo claro, no voy a restarle importancia, ni pedirte
que pretendas que la Vida es maravilosa cuando o lo es.
Ir brincando al instituto y con gestos de entusiasmo
anunciar que ‘fener una forma rara de epilepsia en mi

familia es lo mejor del mundo’, clararmente no seria acertado.

LA VERDAD: el sindrome de Dravet existe.
TODA LA VERDAD: en tu caso, existe en tu familia.
Y NADA MAS QUE LA VERDAD: tu vida seria mejor

si existiese en ofra famiia que No fuera la tuya.
Pero las cosas estan asi.

La Vida es un deporte de confacto. Crecer puede ser
especialmente peliagudo entre los examenes, las relaciones,
las hormonas, los cambios del cuerpo y el esfuerzo por
encajar con los demas. A lo largo de la historia, fodos los
_Jovenes han experimentado estas presiones.

Pero resulta que el mundo moderno ha acelerado un
monton el ritmo de Vida. Las redes socidles, el Internet,
las presiones para tener una buena imagen.. es facll
desarrollar un caso agudo de ‘comparacionitis’. Miras con
ervidia a Tu alrededor. La Vida de los que te rodean tiene
mejor pinta que la Tuya: fienen una casa Mas grande,
Vacaciones mas exdticas, deporfivas mas caras, un mavi
mas chulo, una sonrisa Mmas bonifa, Mmejor corte de pelo,
mas amigos, mejores notas, una Mochia para el colegio
de mejor calidad, una familia perfecta..

.. ahade el sindrome de Dravet a esta mezcla y fe puede
parecer que el Lamborghini de la Vida se ha largado y fe
ha dejado envuelto en una nube de polvo.

UN MUNDO EXTRANO

“Uno de los pvincilootles objetivos es que te siga
el mayor namero posible de desconocidos”.

Un padre explicando los medios sociales a su hijo.

Asi es que, en este capftulo inicial de verdades,

voy a revelarte otra bien gmnd; ENORME!

El colegio es una oportunidad fantastica para que inviertas
en tu futuro. Para todo lo académico, es sensacional,
pero los profesores estan tan ocupados ensefando

nmafematicas, ciencias Y geografia que no fienen tiempo
para ensefarte cdmo Vivir plenamente.



En Literatura, exploraras personajes de ficcion pero no
aprenderds sobre Tu propio personaje. el que hay dentro de
1, como ser resiiente y no dejarte vencer por las dificultades.

Historia fe ensenard sobre tiempos remotos, pero
no sobre tus propios anfecedentes, tus valores y fus
suenos de futuro.

Puede que aprendas un idioma exfranjero, pero nunca
legaras a entender la voz que escuchas en tu cabeza.
El colegio nunca te ensefia como Vivir con el ruidoso
parlofeo inferior, con las decepciones y con las agobiantes
dudas sobre uno rMismo.

El colegio fe empujara a frabajar duro, a enfregar cosas
a tiermpo y aprobar examenes. Te ensefia a hacer mas,
pero NuNca cdmo ser mas.

El eslabon perdido mas importante del plan de estudios es
que nadie te Mmuestra nunca cdmo quererse y respetarse a
uUNo Mismo, como aumentar fu forfaleza mental y como

desarrollar una confianza inferior que puedas exteriorizar.

. . 2.0
] esio v la vidar
«sLa diferencia entre~el col g nZs  aero
En el colegio te ensefian leccilo [uees
tienes que hacer una pruebae. ~En la Vi : 1,1 e
someten a pruebas que te ensefian leccl

Tom Bodett

Mi argumento (Y es bastante osado) es que tener un
miembro de la familia con sindrorme de Dravet es una
prueba que te ensefara como ser una persona Mejor.

A la larga, seras mas fuerte emocionalmente, mas

resiliente, mas agradecido, afectuoso, solidario y positivo.

4

“Si tu definicion de éxito no incluye la palabra
AMOR, jbiscate otra definicion!”

Dr. Robert Holden

Este libro es sobre la Vida. Tu Vida. No la Vida de otra

persona. No importa lo que los otros hagan, importa

lo que haces fu. Te desafio a dejar de compararte con

fodos los demas y hacer algo cien veces mas valiente:
te refo a compararte contigo mismo.

Soy Un poco mejor persona de lo que era ayer?
Si puedes responder sistematficamente que si a esa
pregunta, vas en la direccion correcta.



1 Competicion diaria ‘

YO

Version inferior
de mi

En lugar de que te quejes sobre lo injusta que es
la vida y lo corta que es, AMy y yo estarmos mas
interesados en asegurarnos de que la parte viva en

fi, esté realmente viva.

Eso implica que, cuando la vida te juega las peores
pasadas (lo que con toda seguridad va a suceder),
es importante que sepas como encararlo de la

MEJOR forma.




Asi que. en este capffulo inicial sobre la verdad, varmos

a desvelar ofras cuantas “verdades como pufios”. No

vamos a eludir el hecho de que los ataques de epilepsia son
aterradores para fodos. Los sentimienfos que conlleva tener
un hermano/a con sindrome de Dravet pueden ser un
complicado conjunto de compasion, amor, miedo, simpatia,
culpabilidad, bochorno, confusion, responsabilidad, frustracion,

incerfidumbre y rabia.

Asl que si sientes cuadlquiera de estos sentimientos,

relsjate: eres perfectamente normal. is!!

Con el sindrome de Dravet acechando en la trastienda,
también es normal..

* Sentir que fe ignoran. Tu hermano/a necesita Mas
atencién. Hay citas con el médico, Visitas al hospital
Y un monfon de reuniones con el colegio.

* Senfir que eres uUna carga para tu hermano/a.
O que ¢l es una carga para ti.

* Desear que pudieras alejar el sindrome de Dravet
de tu familia, sentir rabia por fener que Vivir con él,
o desear tener los problemas de tu hermano/a
en su lugar.

* Desear que el sindrome desapareciera de una vez.
* Desahogar tus frustraciones con tu hermano/a

* iQué tu hermano/a descargue sus frustraciones
contigo!

* Sentirte culpable por sentir todas esfas cosas.

* Sentirte culpable por tu buena salud.
* Sentirte culpable por sentirte culpable.
¢ iSentirfe culpable por no sentirfe culpable!

* Enfadarte con la gente, incluso con aquellos a los que
quieres.

* Sentir que tus padres no dan importancia a tus éxifos.

* Sentir como si el peso del mundo estuviera cayendo
sobre fus hormbros.

¢ Sentir como si tuvieras que hacerlo todo perfecto.

* Sentir agobio, impotencia, o las dos cosas.

“La vida es un dsco,
Fel’O 0(6 d’guna
Mmadnerad m“fj
bonita”.

Ax1 Rose (idios del rock!)



Nadie es feliz todo el tiernpo. Nadie esta liore de termores.
Ni siquiera las mayores celebridades, medallistas de oro,
millonarios y personas con una salud de hierro.

Los presidentes y primeros ministros estan realmente
asustados porque no saben gobernar sus paises.

Estas llevando mas carga e incertidumbre de lo que fe
corresponderia. Es normal sentirse abrumado y enfadado.
No fe engafes sobre como fe sientes y no fe niegues el
derecho a expresar esos sentimientos.

Fingir que estas bien cuando no lo estas, no es un buen
plan. Permitirte mostrar tus emociones fal cudl son
puede que no solucione nada de inmediato, pero a veces
no queda otfra alfernatfiva que sentarse y dejar fluir las
lagrimas. Llorar tiene una funcion. Sirve para descargar
senfimientos. Le muestra al mundo que algo te duele.
Las lagrimas inician el proceso de reparacion. Llorar da el
cante, pero es tu valvula de escape.

Sentirse triste, solo, confuso, impotente, con miedo, es

"

No me seques
as ldgrimas.
Quiero Sentir|as
en la cara”.

f Milo (11lorando) 2 anos

normal. No hay nada de malo en fener miedo, estar triste,
senfirse solo, confundido e impotfente.

if iUl Anora que hermos soltado fodo eso, queremos
reconocer fu situacion, pero a la vez, fomarte de la mano
y llevarte a un lugar nuevo y ermocionante.

Este librito esta diseriado para ayudarte a reconsiderar tu
forma de pensar y ensefarte habitos que, poco a poco,
fe conduciran a mostrar la mejor version de fi mismo,

durante mas tiempo. Se frata de refarte a que hagas
mas, pero también a que SEAS mas.

Spuddle (palabra inglesa del siglo XVI1):

trabajar de forma poco eficaz; estar
extremadamente ocupado sin conseguir
absolutamente nada.

LECCIONES PARA VIVIR frota de cdmo crear un futuro
excepcional, pero también sobre tu vida ahora mismo.
Nuestro objefivo es sacarte de un ritmo Vertiginoso y
alocado y llevarte a un lugar de calma y curiosidad. Se frofa
de aprender a Vivir en tu pellejo con gratitud y confianza.

LECCIONES PARA VIVIR se basa en la nueva ciencia de
la psicologia positiva. Hablarermos mucho mas de esto
mas adelante, pero de mormentfo aqui tienes un aperitivo.
Durante los Ultimos 150 afos, los psicslogos han tendido
a centrarse en las fobias, los trastornos, la ansiedad y

11
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la depresion. Su noble objetivo ha sido encontrar qué
problermas tiene la gente y resolverlos.

A mi eso Mme parece superimporfante, pero la psicologia
positiva adopta un enfoque diferente. En lugar de
enfocarse en la enfermedad, se centra en el bienestar:
Es el esfudio del florecimiento humano. Los psicélogos
positivos buscan aprender lecciones de ese pequefo grupo
de seres humanos que se sienten increlolermente bien.

Basicamentte, para sentirte seguro de 1i mismo, resiliente,
creativo, motivado, feliz y positivo, es necesario que te
recuerden COMO conseguirlo.

Por eso he guardado la mayor verdad hasta el Ultimo
momento. Si, los dolores de crecer son inevitables, pero no
fienen que derrotarte.

ALERTA DE SPOILER - Este lioro frafa sobre cémo
aprender a ser TU MISMO sin rubor alguno. Es hora
de dejar de infenfar ser alguien perfecto y empezar a ser
alguien increiole.

C

Preparate para iniciar el camino,
ite espera tu mejor forma de vida!

TUS VERDADES

1. Para ti, ;qué es el “éxito"?

2. ;Cudles son las cosas mas importantes que la vida

te ha ensefado hasta ahora?

3. Colécalas en orden de importancia.

NOTA: no hay un “orden correcto”. Reflexiona sobre por qué

las pusiste en ese orden.
Relaciones, éxito, felicidad, salud,
dinero, amovr.

13



NOTAS:
Cosas que RECORDAR:

iGarabatos!

-

CAPITULO!

Ser un adolescente es

COMPLICADO:

»
emociondl de 7 seguno(os

X

. »
el kit MAGICO de repardcion

Los mejores doce médicos del mundo.
Ordénalos con toda libertad sequn su
iImporfancia para Tu propio bienestar:

1. Naturaleza
2« Descanso
3« Ejercicio

4. Dieta saludable (pero con un
pastelito de vez en cuando)

5. Seguridad en uno mismo
6. Amistad
7. Suefio
8. Felicidad
9. Amor
10. Tiempo
11. Diversidn

12. No tomarse demasiado en serioc a unc mismo

Tu
orden:

15
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EL TEATRO DE LA VIDA

Refrocede al 1 de mayo de hace a7 afos. Estoy a punto
de convertirme en padre en 6 semanas, pero han surgido
algunas complicaciones y nos estan examinando en la planta
de maternidad. En redlidad, es a mi mujer a quién estan
pinchando, hurgando y escaneando. Yo le apoyo y le acaricio
la frente.

Después de varias pruebas y escaneres, se llevan a mi
mujer en camilla al quiréfano para hacerle una cesarea. Por
si no lo sabes, eso significa que sacan al bebé a fravés de un

corte que redlizan en el abdomen de la madre.

Convenienternente higienizado, me dejaron entrar para doservar:

Imagina la escena. A mi mujer le han suministrado un
medicamento contra el dolor llamado epidural, que hace
que esté fotalmente despierfa pero sin sentir nada de
la cinfura para abajo. Recuerda: este bebé llegaba seis
semanas antes de lo planeado. Ni siquiera habia pinfado
su habitacion y ahi estaba yo, a punto de presenciar una
operacion seria de cirugia.

Para ser Util, retomé mis funciones de acariciador de frente
y decidi practicar las de comentarista del parto, ya que podia
ver lo que pasaba y Mmi mujer no.

ts una ciryjana’, comence. “Tiene un bisturi que parece
muy afilado y, auch, acaba de hacerte una pequefa incision
en el abdomen. Y hay sangre’, dije. ‘Bastante sangre, a decir
verdad Y ahora esta metiendo los dedos en el corte y
[pausa para controlar las nauseas] esta cortando un poquito
mas, Y, madre mia..”

Estaban sacando del vienfre de mi mujer una pizquilla de
ser humano.

Afortunadamente, estabanmos con profesionales. Alguien
corté el corddn umbilical, limpiaron fodas las Viscosidades
de la bebé y me la pasaron. Soy papa. Yupiil Y adermas,
seis seranas antes de lo previstol Todos los miembros del
equipo me brindaron sonrisas y enhorabuenas y luego me
dejaron a mi y a la recién nacida y volvieron a ocuparse de
la madre., que necesitaba que la cosieran.

Literalmente, me dejaron
cogiendo al bebé. No tenia
ni idea de qué hacer. Podia
sostener a este diminuto ser
hurmano en la palma de la
mano. Era fragl y complicada
y habia llegado sin manual de
instrucciones.

Y lo mismo sucedié contigol
Los adolescentes son las oo S l N
criaturas mas complejas (1

. =, instrucciones!!
del universo, y aun asi, tu

legaste sin instruccion alguna.

De ahi que. ;puedo pedirte un favor?
F

Sea quien sea quien fe esté criando -tu madre, tu padre, tu
madrasfra o un grupo de gorias de espalda plateada- no
fe pases de duro con ellos. Estan haciendo lo que pueden. Sé
que probablemente no es esa la impresion que dan, y que a
Veces Van a metfer la pata. Tu eres un ser complicado.

17
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Tienes necesidades y emociones: pensamientos dando
VUeltas por la cabeza y hormonas bormbeando por todo
el organismo. Tienes suenos, secrefos, valores, miedos y

sentimientos.

Ni siquiera Tu te entiendes, asf es que «qué posibildad
tienen ellos de hacerlo?

Estas tan ocupado inventando tu Vida sobre la marcha que
nunca fe paras a pensar que a tus padres y tus abuelos les
sucede exactamente lo misrmo. Te lo promefo, estan haciendo

las cosas lo mejor que pueden en circunstancias dficiles.

Dentro de cada uno de tus padres hay un ser hurmano de
carne y hueso, con emociones, suefios, esperanzas, miedos
e inseguridades. Los padres estan hechos de acuerdo con
cierfas especificaciones para poder aguantar el desgaste
normal que produce Vivir. Pero recuerda: las presiones son
considerables.

Pero e aqui una forma segura y 100% garantizada de
ayudar a impulsar a un padre agotado. De hecho, te lo pongo
como farea para estfe capitulo..

Quiero que le suministres un dbrazo Magico de 7 segundos.
Si Incluso si no eres una persona particularmente dada
a los dbrazos, quiero que lo pruebes. La media de un dbrazo es
de al segundos, asi es que T segundos supone dlargario bastante,
que es justo lo que se prefende. La fransferencia de amor enfre
dos personas farda 7 segundos, asi es que un abrazo
de 7 segundos es basicarmente un dbrozo de “TE QUIERO #”.
Funciona como una maravilosa tirita emocional en fu kit de
reparacion paternal

ADVERTENCIA: cuando des un dbrazo de 7 segundos, no
cuentes en alto. Lo estropea fodo. Ah, y para tu informacion,
no fienes que esperar a que Tus padres tengan cara de
cansados para darles ese abrazo de 7 segundos. Consigue
subir el animo de forma inmediafa practicamente en
cUalquier situacion.

Por Ulfimo, aunque esfoy seguro de que ya te habras dado
cuenta, el abrazo de 7 segundos fambién funciona para
herrmanos, abuelos y amigos Muy cercanos.

iPero de ninguna forma lo uses con los desconocidos
del parque!

Gracias.
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y RESPIITIRA..

Hace un par de afios me tomeé 3 meses libres
en el trabajo para vigjar a la India.

El objetivo era vivir en Ashram (un lugar
sagrado, como un monasterio) y dprender todo
sobre la sabiduria mistica ancestral. Oye, pues
tambien alorenoli que las cosas no siempre sdlen
como las planeas. En vez de volver a casa con la

mente iluminada, volvi con diarrea.

Pero bueno, me gustaria compartir contigo
una vieja técnica de yoga llamada pranayama.
La técnica de respiracion 4-7-8 me dyuda a

vivir con mads calma.

Que conste que hay cientos de técnicas de
meditacion y mindfulness, todas ellas disefiadas
para consequir que el cuerpo entre en un estado de
relajacion profunda. Las técnicas de respiracion
consisten en oxigenar tu cuerpo y hdcer que vivas
en el momento presente, para que en vez de estar
dandole vueltas a tus preocupdciones, tu mente
esté clara, en calma y tranquila.

= jla primera vez que practiqué
la técnica de 4-7-8 me relajé tanto que,
de hecho, me dormi!

Se hace asi

Encuentra un lugo\r donde sentarte
0 tumbarte comodamente.

Prepdrate para practicar 4-7-8 posando la punta de
la lengua en el palao{ar,Justo detras de los dientes
delanteros superiores (advertencia, Ileva cierta practica
consequir no mover la lengua cuando ex[oulso\s el aire).

Primero, deja que tus labios se separen ligeramente.
Exhala completamente por la boca produciendo un
sonido silbante.

Luego cierra los labios, y respira en silencio por la nariz
mientras cuentas en tu mente hasta 4.

A continuacion, mantén la
respiracion durante 7 sequndos.

Exhala de nuevo por la boca durante 8
sequndos haciendo un sonido silbante.

Cuando vuelves a inhalar, comienzas un
nuevo ciclo de respiracion. Realiza cuatro
ciclos completos de la misma forma.

Mantener la respiracion (durante siete
segundos) es la parte mas importante
de esta practica. También se recomienda que, cuando
empiezas, solo pmctiques el ciclo de respiracion 4-7-8
durante cuatro respirdciones. Luego puedes gradualmente
ir aumentando hasta ocho respiraciones completas.
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EL SISTEMA OPERATIVO DE LOS HUMANOS

Después de haber dicho que ninguno de nosoctros viene con
manual de instrucciones, resulta que hay algunas fases
basicas de desarrollo por las que todos pasamos. Voy a

ser brevisimo, pero si enfiendes los fitulares de las noticias,

puede que eso ayude a explicarte algunas cosas.

Rostro Volvamos al primer dia. Tu primer dia. Al

originl nacer llegaste con lo que los budistas llaman
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‘el rostro original’. La version pura de uno
mismo. Sin aromas ni colorantes afadidos. No
habia fingimiento, ni verglienza ni intentos de

innpresionar. Eras cormo una pizarra limpia,

lista para escribir en ella.

Esa version de ti de “un dia de Vida" no sabia nada sobre
género, raza o religion. No fenias ni idea sobre qué equipo
de futbol iba a ser tu favorito. No sabias que existian los
colegios. Ni los dias de lluvia, ni el sindrome de Dravet:

Hasta aproximadamente los 18 meses, los bebés no tienen
sentido de la identidad Un bebé puede mirarse al espejo
Y no reconocerse. Cuando eras un bebé experimentabas
el mundo. Lo apretujabas con las manos, lo lamias, lo
olfateabas, metias los dedos dentro.. lo explorabas, con
cUriosidad, cuestionandolo.. Tu cerebro era una
gelatina de conectividad. {3}
Tarmbién, por cierto, estabas lleno de amor:
Cerebro: gelatina

Cuando los nifos de dos afos conocen a -
de conectividad

otros ninos de dos anos se abrazan,
comparten y juegan.

De los dos a los diez afios, pasaste a estar lo que los
psicdlogos llaman ‘centrado en el adulta. Marma, papa, la
abuela.. eran como dioses. Los abrazabas, los idolatrabas.
Una Vez que desarrollas apegos sdlidos con los adultos tienes
la sequridad necesaria para explorar el mundo aun mMas.

Tu cerebro de bebé cred un enorme Nimero de conexiones
neurologicas. Tantas que, de hecho, era necesario reducir su
nUrmero. Asi es que, entre los fres y los diez afos, se recorfaron
fodas las conexiones que no esfaban siendo utlizadas.

Este proceso ‘de podd’ comienza a crear lo que tu eres
hoy en dia.

Pero hay dlgo mas. En dlgin mormento enfre los diez y los
frece anos se producen ofros cambios importantes. Tu reloj da
los carmpanadas de la adolescencia y el “yo aprendids’ comienza

disimnuladamente a hacer su aparicion. Te corviertes en lo

que los psicdlogos llaman ‘centrado en el grupo de igudles” Es

dlgo comin a fodos los prinmates. Llega un momento en que

U cerebro esfa lo suficienternente avanzado como para que
empieces a pensar Y razonar de forma auténoma.

Los adolescentes cormienzan a cuestionar la autoridad. Te
sublevas, empujas los limites impuestos y desarrollas tus
propios puntos de Vista e ideas sobre como funciona el
mundo. A Mmenudo, los adolescentes comienzan a formar
Vinculos mas fuertes fuera de la familia. Experimentas un
abrumador deseo de encajar: Eso explica por qué te Vistes de
la misma forma que tus amigos. Tu tribu se convierte en lo
mas imporfante y de repente ves a tu familia fuera de onda.
Tu familia, a quién adorabas el afo pasado, ahora te hace
pasar un poco de Verglenza.
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Los cambios que estan teniendo lugar entre tus orejas
carmbian la forma en la que experimentas el mundo. Los
adolescentes desarrolan habllidades de razonamiento critico
que infensifican su sensibiidad ante la vida. Recuerda que., hasta
aproximadamenite la edad de diez afos, no te importaba
lo que los demas pensaban sobre ti. En clase levantabas la
mano a cada pregunta y cantabas sin avergonzarte a pleno
pulmon en los actos del colegio. De repente, te conviertes en
adolescente y fodo eso cambia. Empiezas a sentir verglienza.

iY eso es un cambio tremendol

Empieza a aferrorizarte levantar la mano en clase por si

fe equivocas en la respuesta. Y cantar alto y con orgullo

empieza a darte corfe, asi es que miras hacia el suelo y
mueves los labios en silencio.

Deja que lo diga de nuevo, de forma un poco diferente (porque
para fodos los adolescentes es un carmbio muy imporante,
pero para i lo es especiaimente): hasta ahora no te imporfaba
lo que los ofros pensaran de ti. Ni se fe habia pasado por
la cabeza que dlguien pudiera tener una opinion sobre ti. Y
de repente ermpiezas a fener ideas y opiniones sobre ofras
personas y, TOMA, te das cuenta de que otras personas
pueden tener el mismo tipo de pensamientos sobre ti.

Si, oye. iresulta que esfan hablando de i a fus espaldas!

Esa version despreocupada de fi la que se dejoba ermpapar
del mundo, la que brincaba y chapoteaba en los charcos, tu
version feliz, comienza a esconderse.

La Vida se convierte en un juego de “poder encajar” lo que es
realmente dificil, porque tienes un hermano/a que es diferentel
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Recuerda, hasta la adolescencia, no te importaba lo que
ofros pensaran, pero los cambios en Tus hormonas suponen
que ahora te hiper-importa.

Si no andas con cuidado, fener un hermano/a con sindrome
de Dravet puede parecerte dlgo de lo que avergonzarse.

Oye. no fe estoy juzgando. Simplemente te estoy explicando
cdmo se desarrolla el sisterna emocional de los humanos a
fravés de las décadas. La buena noticia es que tu cerebro se
calma y, al llegar a los veinficuatro o veinticinco afios,
Tus emociones vuelven a regularse.

Este lbro estd dirigido a adolescentes de Il a b afos, as

es que, si te encuentras en ese grupo de edad, estaras

pasando por la fase hipersensible. Proboblemente estés

experimentando alfibajos mas altos y mas bajos, y te
sonrojes Mucho.

Nota: este cambio en sensibilidad le sucede a fodo el
mMundo, asi es que Voy a confarte un pequeio secrefo.
Lo mas probable es que a nadie de tu colegio le importe
realmente que tengas un hermano/a con sindrome de

Dravet.

iYa basfante piensan en sus propias inseguridades cormo
para preocUparse de las tuyas!

De hecho, me atreveria a ir incluso mas dlla. La mayor
parte de tus comparfieros de clase sienfen empatia por tu
situacion y estan admirados de lo bien que pareces llevarla.

Y que p
No susurran cosas malas a tu espalda: en realidad piensan
P P
que eres Una persona increible.
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EMPEZAR A -

"

CONOCERME 225

(0) (o

Hemos esfablecido que los hurmanos pasan por
distintas fases de desarrollo, aunque no venimos
con un manual de instrucciones detallado. Pero
imagina, solo por Unos Minutos, que TU si hubieras
Venido con uno.

Imagina que hubiera una hoja que resume cdmo
conseguir lo mejor de T, e imagina que esta
es ESA hoja. Si hubieras perdido la memoria y
aparecieras en la estacion de policia, esta hoja le
daria a fodo el mundo dlgunas pistas de como
conseguir lo mejor de fi

Esta es Tu oportunidad..

Nombre:

~a
—»

A[ooo(o:

Las tres palabras que mejor me definen:

Cosas que me molestan:

Cosds que me encantan: .

La gente con la que me encanta hacer estds cosas:

Mi momento de mayor orgullo hasta ahora:

Programa de television favorito:

Si me das esto de comer, tendrds mi amistad eterna:

f e

\‘ o *
Ni se te ocurra darme esto de comer:

Misica que fijo me va a hacer mover
los pies y menear el trasero: J

No me obligues a escuchar esto:

7



» Mis mejores cudlidades:

Mis tres principales fortalezas:

‘

‘

‘

La mejor Ioar'l:e de mi cuerpo:

Si tuviera que ver UNA pelicv.la reloe’cio(o\men’ce,
hasta la eternidad, seria esta:

- Tiendo a enfrentar mejor a las cosas cuandp...

A o »

.' Tiendo o enfrentar peor a las cosas cuando...:
'K

:::h

taper

Si quieres conseguir lo mejor de mi, es asi como
prefiero que me traten:

Mi mega—ambicién:
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Mantenerse positivo

“Mam'eﬂ’fe en un mundo negativo:

" dcepta los
\ﬂamlorlerfro. giros de tu historia

Mantente alocado’. S

STEVE JOBS Hoy ocasiones, en la Vida de fodo el mundo, en las que

los golpes y las asperezas normoales de la existencia se
Vuelven un poco brutales. La presencia del sindrome de

_ &a a " Dravet en tu familia significa que te ha tocado lidiar con
Ch ™ oy W muchos mas problemas que los del adolescente tipico.

iMUCHOS mas!

Es por eso que la resiliencia es superimportante.

Todo el mundo sabe que tu cuerpo fisico es resiliente.
Se repara a si mismo. Piénsalo: si fe cortfas, sangras,
luego se te forma una costra que comienza a picar
Y. cuando la costra se cae, hay debajo un frocito de ti
completarmente nuevo. Te ha crecido una piel nueva.

ai
Mic)
@b




El misimo principio se aplica si te rormpes una pierna: e duele,
pero pasadas Unas semanas tus huesos se han soldado de
nuevo, y estan tan fuertes como antes. Tu cuerpo fisico se

cura a sl mismo.

Lo que la mayor parte de la gente no capta es que las emociones
funcionan de la Misnma forma. Todos poseennos lo que se llama
“magia natural’. Cuando te pasa algo Malo, ivaya que si duele!

Peor que una pierna rofa. Por ejernplo, fe armas de volor y le
pides a alguien que salga contigo y te dicen que no. Auch! Vaya
cortel Te aseguro que lleva bastante superaro. O viere a Visitarte
un amiguete y tu hermano/a escoge ese preciso momento para
fener un ataque de Dravet: Esa noche, muerdes la dimohada y
gritas en silencio: iiPor qué ha fenido que pasar?’

RECUERDA: de la misma forma que fu cuerpo fisico se repara,

Tu sistfema de tirifas emocionales finalmente lograra curarte.

Te Voy a contar dlgo bastante reconforfante.
Después de investigar durante veinfe afos el terma del
bienestar, puedo manifestar con seguridad que estar friste
es Una parte muy importante de ser feliz. No pasa nada por
fener dias un poco apagados.

Créeme lo que te digo: no pasa nada si, de ez en cuando,
fe entra un Mmal dia en la Vvida. Pero después de haberlo
dejado husmear un poco, es importante que le muestres
lo puerta de sdlida.

<>

aet?
X EEL

tares
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“A veces eres
el loolrolbrisols;

d veces eres el insecto”.

MARK KNOPFLER (ESTRELLA DE ROCK)




SACAR FUERZAS DE FLAQUEZA

Para ayudarte a ahuyentar los dias moalos, voy a ensefarte
una palabra que Viene de muy lejos, nada menos que
de Finlandia: SISU (pronunciada tal cual, si-sw). Sisu es la
fUerza psicoldgica que le permite a alguien superar desafios
exfraordinarios. Sisu es parecido a lo que podriamos llamar
perseverancia, o agallas. Es tu fanque de reserva, dgo a lo que
recurres cuando se fe ha acabado la energia. Sisu tiene que ver
con esforzarte mas de lo que Nunca Nubieras creido posible.
Tiere que Ver con la determinacion, el coraje y la voluntad de
seguir, incluso cuando lo que quieres es tirar la foalla.

Sisu no se trata solo de sacar fuerzas de flaqueza y superar
los incidentes de Dravet: Puede que necesifes encontrar
reservas adicionales de energia para los Ulfimos diez
minufos de un partido de fUtbol o Mucha mMmas seguridad de
la que sientes para una audicion de teatro.

Sisu, magia natural, agallas, valor, resiliencia, sacar fuerzas
de flaqueza.. ser capaz de mirar de frente a las situaciones
dificlles requiere cierta osadia y, a la vez, la capacidad de
seguir avanzando. De hecho, es bastante heroico.

Voy a explicarte como puedes encontrar fu sisu.

Eres alguien que narra historias. No solo 1, todos los seres
humanos lo son. Las hisforias son lo que nos Vvincula a
nuestros antecesores y a quienes fodavia no han nacido.
Tenermos historios sobre todas las cosas. Tu hisforia interior
es Uno de los grandes clasicos, aunque solo esté en tu cabeza.

Por supuesto, en la hisforia de tu Vida, Tu eres el personaje
principal. Todo se narra en primera persona. Tu conoces bien
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tu propia historia, fe la cuentas fodos los dias.

Si no fienes cuidado, los problermas pueden tener mucho
peso y dominar la historia de fondo. Se convierten en
cuentos relafados muchas veces, amplificados y revividos
cada Vez que los cuentas. Si afadimos a tu historia la linea
argumental del sindrorme de Dravet, sera increiblermente facil
convertirse en la Victima.

Pero por supuesto, la auforia es tuya. ks tu vida y tu
historia. Quizas no puedas cambiar los sucesos que se
han producido, pero puedes transformarte en el héroe o la
heroina. Eso cambia codmo percibes el pasado y, de forma
escalofriante, afectara como enfocas el futuro.

A}

Asi es que, mi mMuy sencilo SUPERBUEN
CONSEJO de este capftulo es que cambies
el lenguaje que usas. Cuando las cosas no
salen cormo esperabas, en vez de hablar de
‘desastre’ o “problema’ o “pesadila’, quiero

que empieces a llamarlo ‘giro de la historia’.

= \HISTORIA!

Es mas, no solo lo pienses o lo digas, gritdlo. iAlEgrate! Todos los
mejores lloros tienen giros en la hisforia, un suceso inesperado
que nadie Vio venir. flambién las peliculas! Las mejores peliculas
confienen un dramdtico giro en la frama que fe deja de piedra.

De hecho, imaginate lo contfrario. Imaginate un libro o una
pelicula que no tuviera giros en el argumento.

Darth Vader no es el padre de Luke Skywalker. Resulfa que

el padre de Luke es Henry Skywalker, un contable a quien le

encanta no perderse ni un solo segundo de las reuniones
por Zoom.
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Harry Potter no es realmente un mago, solo un chaval con

una cicatriz un poco rara que Vive en condiciones incémodas

debajo de los escaleras.

Charlie Bucket abre el envoltorio de la tableta de chocolate
Yy no encuentra ningun billete dorado, asi es que se pone a
_Jugar con su X-Box. Fin.

Tres chavales estan pasando el rato en su habitacion.

No hay ni ledn, ni bruja, solo un armario.

& si resulfara que James Bond no es en readlidad un agente
secrefo, sino solo un sefor llamado Jim que trabaja en el
supermercado? iANL y Jm no tiene un Aston Martin, solo

una bicicleta.

iQué terriblermente previsible y absolutarmente aburrido!

Una Vida no tiene nada de increlole si no se producen giros
en la historia. Altibajos. Vericuetos y contratiempos. La
furbulencia, los refos, las dificultades, la tristeza, los desastres

y los momentos felices.

El sindrome de Dravet es un giro del argurmento. De acuerdo,
ies un giro BHSTHNTE fuerte! Pero la historia de tu

Vida acaba de ermpezar. Hay muchos argumentos que
quedan por escribir y numerosos giros por producirse. Hay
cantidad de tiernpo para crear un sabroso relleno central

para la historia y un final eternamente feliz.

sabroso—g
relleno

EL PRINCIPIO 40/i0

NUBE
oscura

DESTRUYO lo que yo iMe convirtié en lo
podia haber sido

que YO soy If\o:,!

S P
Nifez -.m‘:
infeliz - La\;‘;

positivo

Deja que te hable del giro argumental de este
capitulo: el principio 40/0.

Seguin esta idea, el 10 7 de las posibiidades de que tengas
un buen dia o un Mmal dia depende de lo que fe suceda.
Por ejermnplo, si se fe refrasa el autobus o llevas horas en
la cola del supermercado o fienes demasiados deberes y

poco tiermpo para hacerlos..

Ese 10 % no puedes controlarlo: hay ‘cosas de la vida®

que te pasan todos y cada uno de los dias.

El principio 90/10 sugiere que el 40 % de las posibiidades
de que tengas un buen o un Mal dia depende de cdmo

decidas responder a ese 10 Z.

Asi es que, basicamente, no puedes controlar que
llegue farde el aufobus, la cola del supermercado ni los
deberes que te ponen.. esas cosas Van a pasar;

fanto si lo quieres como si no.
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El 90 % de que tengas un buen o un Mmal dia depende de tu
respuesta a estas situaciones.

) o
[ 70 A’ itso es muchisimol

No puedes controlar el horario del autobus, pero si cdmo
respondes al hecho de que un aufobus llegue tarde. En vez
de irritarte, haces adlgo de provecho. Liamas a tu madre
o hablas con otra persona de la cola, fe das cuenta de que
hay una Nube con forma de ballena... Oye, mira, puedes
sonreir durante cinco minutos o enfadarte durante cinco
minutos. El principio 40/10 te dice que la opcidn es tuya.

Recuerda, Tu actitud es el 10 %.

Esto enlaza con el capitulo anterior. Una vez que fe
das cuenta de que puedes escoger adoptar una mejor
actitud, descUbriras que el dia franscurre mucho mejor:
Los sucesos cotidianos se hacen mucho mas faciles de
sobrellevar.

Acampar bajo la luvia: no es ideal, pero el principio 40/10

fe da confrol sobre la situacion. El chaparron es un giro
del argumento. Puedes quedarte dentro de la fienda de
camparia refunfunando y diciendo que son las peores
Vacaciones del mundo, o puedes ponerte las botas de

agua e irte a chapotear por los charcos. La situacion es

exactamente la misma, pero la actifud es diferente y, por

lo tanto, el resultado es mucho mejor.

El principio 40/10 se resume ast: la persona del espejo (i en
el tuyo y Yo en el mio) tiene Mucho Mas confrol de lo que
piensa sobre como serda su dia.

Me imagino que estas poniendo los ojos en blanco con
desesperacion ante mis banales ejermplos. Cuando tu
hermano/a sufre una crisis epiléptica de Dravet; es muy
posible que se trate de una situacion de Vvida o muerte.
Pero de verdad, pienso que el principio 40//0 es fodavia Valido.
De ninguin modo puedes confrolar la crisis epléptica, pero
puedes elegir mostrarte tan calmado, positivo, servicial y
comprensivo como sea posible. Puedes dejar que el suceso te
arruine el dia o permifirte superarlo. Puedes ser una Victima
o alguien que contribuye a que el dia fenga un buen final

Recuerda: no eres solo tu. Todo el mundo Vive giros
de la historia. Las “situaciones’ se producen constantermente.
La mayor parte de las personas las consideran ‘desastres’
o ‘pesadilas’ o ‘Madre mia, no te vas a creer lo que me
ha pasado hoy.”

Se convierten en historias muy
repetidas, magnificadas y revividas
cada vez que las cuentas.

Por eso quiero que reescribas fu
historia. No eres una Victima, ni un
impostor, ni un personaje moalo.

No eres nadie, por el contrario, eres
muy definitivamente alguien. tres quien
protagoniza la hisforia de fu vida.

No hay desastres ni pesadilas, solo unos
cuantos inesperados (o en el caso de
Dravet, esperados) giros en la trama.

Quiero que fe escribas en tu vida
como el personaje heroico central



ACTIVIDAD:
NO DEJES DE LEERLO

Imaginate que tienes 60 anos y has
conseguido cosas increfbles. Un docurental
de la tele te ha escogido para aparecer en su
sitio web sobre “néroes locales’.

¢Cudl te gustaria que fuera el titular?

Escribe la historia (;qué giros de la trama te han
surgido, qué batallas personales has ganado, de qué
adversidades has aprendido, qué has conseguido que

suceda en tu vida, qué dice la gente sobre ti, qué cita le
darias al periodista, qué cita daria tu lorofesor?)

=y

Cosas que puedo hacer para elaborar un sandwich
sabroso. ijjQuiero decir una “vida sabrosa”!!!

-

N—r—

Ummm... jsdndwiches!



=» MARAVIMPERFECTO:

Una persona que dcepta sus “imperfecciones” y sabe que,
de todas formas, son maravillosas.

CAPITULO v

Tu forma de ser no es un problemoa:

eves perfectamente imperfecto

TIEMPO DE HIPOPOTAMO

Soy mucho mas Viejo que U, asi es que puedo analizar
mi Vida con algo que se llama refrospeccion. Las primeras
décadas de mi Vida se caracterizaron por una falta de fe

en mi mismo. Pasaba mucho fiempo esperando a que

sucediera algo emocionante. Estaba infentando entender
cdmo funcionaban las cosas, pero el rompecabezas mas

dificil era: éicémo voy a conseguir que ofros crean en mi
cuando ni siquiera me daria una oportunidad a mi mismo?

Quiero compartir un Mmontén de
iAtencion! lecciones contigo, pero mi andlisis
refrospectivo comienza con una
mala noticia. Nunca dejards de
preocuparte de que no das la talla, y
el resto del mundo no va a hacer lo
imposible para hacerte feliz. No vas a
dejar de pasarlo mal y, esobes qué,
a las personas buenas fambién les
pasan cosas malas.
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Y aunque la mayor parte de los libros se extenderan
hablando sobre qué es la fortaleza mental, merece la pena
reflexionar un poco sobre lo que definifivamente no es. La

fortaleza mental no consiste en fingir que las cosas van
bien cuando no es asi. Ni farmpoco consiste en suprimir los
sentimientos negativos, ni en esconderlos.

Ni en castigarte a ti mismo, ni en ganar a foda costa.

La fortaleza mental a menudo consiste en vivir con
emociones dificles y entenderlas. Para recobrarnos de un
revés, primero tenemos que darnos el tiempo necesario

para reconocer el impacto que tiene sobre nosotros.

Es importante darnos fiempo para explorar como nos
senfimos. Negar que nos sentimos heridos o que estamos
sufriendo, no ayuda. Tienes que procesarlo y luego
encontrar una forma de expresarlo.

Desahdgate. Grita. Chilla. Culpa ol universo*

Pero cuando el mundo te trata mal, sé redlista. Si necesitas
senfir dolor por algo, hazlo. fingir que eres feliz es una
estrafegia malisima.

Hoy Veces que fienes fodo el derecho de sentir pena
por fi mismo. Mi amigo Paul McGee sugiere que los
humanos deberianmos aprender lecciones de los
hipopétamos. De vez en cuando, fodos necesitarmos
revolcarnos en el fango.

Asi es que, siéntete Mas cormo un hipopdtamo.
Disfruta de rebozarte en el fangol No pasa nada por fener
un mal dia.

a4 Lin consgjo, cuando te sientas asi, por favor evita a los gatos,
no sea que decidas darles una patada

PERO TENGO QUE HACERTE UNA
ADVERTENCIA Pasar ratos en modo hipopétamo esta
bien, pero solo temporalmente. Revolcarse en el fango es
una parte necesaria e importante de Tu frayectoria, pero
por favor, dedica un mommento a digerir lo que el catedratico
Paul McGee dice a continuacion.

No es tu destino final

O sea que, por supuesto, procesa tu dolor. Comparte fiermpo

con fu fristeza. Digiere tu decepcion. Pero asegurate de que,

sea lo que sea por lo que hayas pasado, salgas de ello mejor.
sin amargura.

UN VIAJE A JAPON

Te Voy a decir algo profundo, que Viene del lejano Japon. Te
presento el Kinfsugi un antiguo arte de reparacion de ceramica.

Excepto que los japoneses no lo hacen como nosotros.
Cuando un recipiente/jarron/plato se

rompe, recogen los fragmentos y los
pegan para recormponer la pieza, pero
ahaden polvo de oro en la cola. De esta
forma, en Vez de esconder las grietas,

Kintsugi las hace destacar. De hecho,

glorifica las grietas®

Pero ahora viene lo verdaderamente
maraviloso sobre el Kinfsugi El recipiente,
con fodos sus fragmentos pegados con
oro, se considera mas bello después de
haber sido recompuesto. Es bello debido a
sus grietas e imperfecciones. Kin-tsu_gi

% Merece la pena buscar Kintsugi en Internet para ver esos 45
bellos jarrones con vetas de oro.



La cerdamica es Una cosa, pero ¢te imaginas si aplicasernos

el arte del Kintsugi a las personas? O, eespecificamente, a ti

misimo? Celebrar nuestras imperfecciones cormo algo bello
cambiaria las cosas radicalmente.

Kintsugi considera que las roturas y las reparaciones
son parte de la hisforia de un objeto, y no algo que debe
esconderse. Es muy similar a su concepto hermano,
el wabl-sabi, que consiste en tres redlidades Mmuy sencillas:
nada dura, nada esta terminado y nada es perfecto.

Venga, dilo: wabi-sabi.

De lo que hablarmos es de rarezas, anomalias,
singularidades, fallos e imperfecciones. Por ejemplo, beber
un chocolate caliente en tu taza favorita es wabi-sabi. No

es la taza mas elegante nila mas cara del armario. ts
sencilla y tiene desconchones, pero su falfa de clase en
cierfo sentido contribuye al placer de beber. Es extrario,
pero ese chocolafe caliente irealmente te sabe mejor en tu
faza preferidal

Tu peluche favorito fambién es wabi-sabi £l osito/conejo/
avestruz con el que te acurrucas fodas las noches esta
manoseado, Un poco mugrientfo y echa un tufilo. Lo
has adbrazado fan fuerte que ha perdido la forma y esta
descolorido. Igual hasta tiene alguna calva. Es wabi-sabi ts
imperfecto. Por eso es tu favorito.

Tienes tu jersey wabl-sabi que siempre te pones. Lo mas
probable es que no sea el articulo Mas caro ni el Mas
elegante de tu armario. Es tu jersey para ‘holgazanear por
casa. Me imagino que esta un poco Usado y dado de i, ino?

De hecho, probablemente te lo has puesto tanto
que tiene un agujero en el codo.

Pero, por supuesto, no estamos hablando solo
de ceramica y muriecos de peluche.

Tu eres wabi-sabi Yo soy wabi-sabi
Tu hermano/a es wabi-sabi
Todo el mundo es wabi-sabi

El planeta Tierra contiene 1600 millones de personas, todas
ellas bellarmente modeladas por el uso y el desgaste.

Si me aplico el concepto de wabi-sabi a Mi Mmismo, no voy a
durar para siempre, no soy el articulo final y definitivamente
no soy perfecto. Esfoy deslucido, desconchado, desgastado,
iy Tengo calvas! Pero he aprendido a que no me afecte ser
innperfecto, porque mis faltas y mMis imperfecciones me
hacen ser quien soy.

ifengo que aprender a aceptarlas de forma positival

Mi consejo es que debes aprender a hacer lo mismo. Disfruta
de Tus imperfecciones. De tus pies apesfosos, de ese dia con
malos pelos, de tu dlienfo a café, de tu espantosa caligrafia,

de que siempre te escojan el Ulfimo para jugar al baloncesto,
de tu lunar, de tus piernas de pdlillo, de tu enorme frasero,

de tu falta de sequridad en ti, de tu risa nerviosa, de
sonrojarte cuando la profesora te hace una pregunta, de tu
hermano/a con una enfermedad rara. Tu estas hecho de
fodas estas imperfecciones. Tu.

'\Tomdu
Eres una belleza con defectos @ no™
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KINTSUGL HUMANO

Dedica unos minutos a pensar sobre tu
Vida hasta ahora: «qué ha tenido un impacto
importfante sobre ti hasta la fechae

1. Piensa en hitos y eventos que ko\jo\n sido importantes.

2. ; De queé logros te enorgulleces?

3. Piensa en el “Kintsugi humano"”. ;Qué cosas te han
hecho romperte? ; Qué experiencias “menos felices”
P ¢ P
han influido sobre ti? ; Qué aprendiste?

4. Escribe una lista de cosas sobre las que te
sientes bien en tu vida.
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Para jjiESCRIBIR MAS!!1

iNO LO HABIA CONSIDERADO DESDE ESE PUNTO DE VISTA!

CAPITULO s

Héroes de incognito:

acepta a tus “suloerl'\éroes

de todos los dias”

“LOS GRANDES PODERES
CONLLEVAN UNA GRAN
RESPONSABILIDAD".

El tio del Spider-Man

iESTAN POR TODAS PARTES!

Piensa en este capitulo como en un juego de pasar el
paquete. Voy a llegar a una maravillosa verdad quifando
Unas cUantas capas de envolforio. Aqui va la primera.

En fu Vida tienes verdaderos superiéroes de todos los
dias, pero estan disfrazados de personas normales y
corrientes. Tu colegio es el clasico ejermplo. Los profesores
y sus ayudantes: de fijo son superhéroes.

Ponerse los calzoncillos por fuera es de lo mas raro, asi
es que se Visten con ropa elegante y zapatos apropiados
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para el frabajo. Y aunque las peliculas te hagan creer en
el lazo de la Verdad, la Vision de rayos X o la habilidad de
salfar enormes edificios, te promefo que no hay Mayor
superpoder que el de preocuparse por los demas.
Una Vez entfiendes que se preocupan por ti, empiezas a
tener interés en tu aprendizaje y PUMBAI se desata de golpe
fodo tu potencial

iAhi tienes un superpoder!

Pero no es solo en el colegio. Si fe fijas bien,
los veras por todas partes. iLos hospitales
estan llenos de superhéroes
fodos los dias! Los médicos
que fe rermiendan, los
celadores que, hablando
contigo y regalandote una sonrisa, e
llevan de vuelta a la habitacion donde las
enfermeras aplican el poder de sanar.

Tarmbién estan en tu barrio. Las personas
que barren y recogen la basura,
conduciendo el carrito de la limpieza,
propulsado por poder medioambiental.

Superkeroino\

Los faxistas, pintores y decoradores, albariles,

fonfaneros, electricistas, linnpiadores de ventanas, técnicos de
inforrmatica, YouTubers, inventores, cientficos, ingenieros de
mochilas propulsoras, catadores de chocolate, frabajadores de
oficina, progranmadores de software, cuidadores, agricultores,
carmioneros, peluqueros caninos.. fodos ellos son superhéroes
disfrazados de personas normoales.
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Madres, padres, abuelos, abuelas, hermanos mayores,
hermanos pequenas, Vecinos.. lo mismo.

Los superhéroes de fodos los dias estan literalmente
por fodas partes.

{Qué quiero decir con eso? Para ser SUPER-H no fienes que
lograr cosas espectaculares.

La siguiente capa que Voy a desenvolver es
iISUPERIMPORTANTE! Los Verdaderos, genuinos SUPER-H de
fodos los dias, los que llevan los calzoncillos debgjo de la

ropa, tienen el poder de la superfuerza. No levantan coches
ni edificios, pero son mucho mas fuertes.

Te levantan a ti.

Asi es que, Vamos a defenernos un Mmomento
para que reflexiones sobre los superhéroes de tu
Vida. En los recuadros de abajo, escrive los nombres
de 5 personas que destaquen en tu Vida. Y escrie
sobre los superpoderes de cada una. Qué les hace
desfocar?

»

LOS Y LAS SUPER-H DE MI VIDA

1.

»

53



54

»

iSUPERTU!

Algo que he aprendido sobre los superhéroes de todos los
dias es que a menudo estan fan ocupados salvando a los
dermas que sencillamente se olvidan de lo excepcionales
que realmente son. Parece ridiculo, pero no siermpre saben
que son SUPER-H.

Asi es que, esfuérzate todo lo posible por reconocer a las
personas SUPER-H de tu Vvida. No quieren necesariamente
que lo anuncies a pleno pulmaén, pero puede que les guste
recibir Una palabra amable o un gesto de gratitud de vez
en cuando. Cuando descubres a alguien SUPER-H, pillalos
haciendo algo excepcional y diselo. Diles cdmo te hacen
sentir. Explicales como ellos han mejorado las cosas.
Dales las gracias por ser amables, buenos, por ayudar o
simplemente por estar ahi cuando lo necesitas.

Y esto me lleva a la gran revelacion. Esta capa nos revela
el premio en el corazén del paquete.

Apaga la musica y desenvuelve la verdad..

Hoy un secrefo poco conocido: los superhéroes pueden a
Veces ser nifos, ninas o adolescentes. No siempre reciben
halagos ni reconocimiento, pero eso no les impide destacar:

Los descubriras haciendo sus deberes sin que los padres

fengan que perseguirles y haciéndolos fenomenal.
Son educados y trabojadores. Ya conoces el fipo.
Hacen que digas: “iGuau”

Entonces, hagamos de nuevo otra pausa.
A lo mejor es hora de hacer recuento de
tus superpoderes. ; Qué 5 cualidades o
capacidades hacen que TU seas excepcional?

»

1.
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Eres increlole. Posees un monton de capacidades,
conocimientos y hablidades que ya se pueden
apreciar: Basicamente eres SUPER-H. its hora de
que dejes de fingir que eres normall

La increfble verdad que se encierra aqui es lo
siguiente: Una cosa es darte cuenta de que eres
un superhéroe, pero &y conseguir que ofra gente
reconozca sus hablidades? Buffl

iEso ya es en si mismo un superpodert

Y con eso en mente, te propongo dos actividades.
Igudles, pero muy diferentes..

\ 4

ACTIVIDAD: UN *GRACIAS DE CORAZON

Piensa en o\lg&m Sulloerkéroe olvidado de tu vida.
Quizds alquien que te haya o\pogo\do 0 que haya
cuidado de ti, o que kolgo\ sacrificado su tiempo y se
haya esforzado para criarte.

Escribeles una carta de agradecimiento.
Escribeles desde el corazdn. s Qué han hecho por ti?
¢Como te han ayudado? ;Qué sientes hacia ellos?

¢ Qué te gustaria decirles?

Si viven contiqo o si van al mismo colegio,
encuéntrales y |éesela. Si no, llamalos para leérsela.

i TE DESAFIO A HACERLO!




ACTIVIDAD EXTRA:

HERMANOS O HERManas SUPER-H

Tener un hermano o una hermana con sindrome »
de Dravet es dificil para tu familia, duro para ti
y totalmente desolador para tu hermano/a.
No tenago ni idea de en que punto del espectro del
9 P P
sindrome de Dravet se encuentra tu hermano/a,
pero imdgina lo que supone tener una forma
rara de epilepsia con un monton de “reqalitos”
(R 9
dradidos... Y seguir viviendo lo mejor que pueo(es.

iEso si que es valor y determinacion! No tengo
ninguna duda de que tu hermano/a es SUPER-H
de todos los dias elevado a lo maximo.

Y por eso mismo seria un precioso gesto que le
escribieras algunas po\labms explicando por qué
es tu SUPER-H. ; Qué es lo que hace todos los dids
para superar los obstdculos? ; Qué momentos de
valor o humor ha demostrado? ; Cudl ha sido el »

momento mas gracioso y cudndo os ha dejado
boquiabiertos? ; Qué cualidades destacan mas?

»

Usa un tono serio, conmovedor, Iigero... todos
vdlen. Solo kaj unad regla: que luego te sientes con
tu hermano/a y le leas la carta.
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»

No podia parar de escribir... jeres TAN SUPER-H!
»

: Sy

La amabllidad es contagiosa:
itransmitela!

Si la gente habla
de ti a tus espaldas,
simplemente tirales

un pedo. _-_',:}

ESCALANDO LA JERARQUIA DE LA HUMANIDAD

La mayor parte de las personas son encantadoras. Por
ejemplo, cuando estas por ahi con tu hermano/a,
la mayoria de la genfe se muestra superservicial, amable,
paciente y sonriente.

El Capitulo 6 nos hace darnos de bruces con ofra realidad:
iesas personas llenas de odiol



Sin embargo, algunos Mmiembros de la “especie hurmana’
han descuidado su halo de amabilidad. Usando el mismo
ejermplo de Dravef que antes, cuando hayas salido con
Tu hermano/a, habras Visto gente mirandoos fijamente,
habras oldo comentarios crueles y sido objefo de gestos
de desaprobacion o impaciencia.

Ni tU ni yo podemos evitar que exista gente asi.
Recuerda, este liboro no trata de lo que ofra gente hace,
sino de lo que 1U haces, asi es que las lecciones de este
capftulo van a centrarse en mi recientermente creada

_erarquia de la humanidad.

7.
Humanidad

6. Sé amable con los
que no son amables
/ 5. Atdcales con AAA*
(de forma anénima)
/ 4. Atacales con AAA*
/3. Amabilidad sin ningan motivo&
ZZ. Sé amable con tu FUTURO yo (AHORA MISMO&

§# 1, Sé_

62 * AAA: Actos de amabilidad aleatorios.

Voy a explicarlo fodo, pero te advierto, viene con un desafio.

Los Ultimos tres niveles suponen llenar tu propio cubo de
amabilidad. Los niveles cuatro, cinco y seis se trafan de que
la armabilidad “se derrame’.

NIVEL 1: SE AMABLE CONTIGO

Si. La amabilidad empieza siendo anmable contigo mismo.
Parece el punto de partida obvio pero, curiosamente, jeste
es el nivel que a la gentfe le resulta mas dificil De hecho, casi
fodo el mundo es Mucho Mmas amable con su familia y sus
amigos que con ellos mismos.

Todos tenemos un crifico inferior, una Voz que no
deja de fastidiarnos hacernos dudar de nosotros mismos
y lo desastre que somos. El catedratico Steve Peters lo
llarna tu chimpancé inferior. Tranquilo, todos los seres
humanos lo tienen.

Digamos, por ejemplo, que estas a punto de levantar la mano
para responder a una pregunta. Racionalmente, entfiendes
perfecfamente que solo estas levantando la mano. Sabes

que no existe ninguna amenaza real a tu seguridad y, por
lo fanto, no hay razén de tener miedo. La parte racional
y franquila de tu cerebro te susurra: “Solo vas a levantar
la mano. Eso es todo. Lo haces fodos los dias. No es nada
del otro mundo. Puedes hacerlo. Incluso si no aciertos la
pregunta, no importa, porque al menos lo has intentado”.

Pero el cerebro de chimpancé es muy emocional y se
alarma enseguida. Le encanta el drama. Se pone a chillar
dentro de fu cabeza.. OH NOOO, QUE MIEDOr M ST TE
EQUIVOCAS CON LA RESPUESTA? Y ENTONCES TODA LA
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CLASE SE DARA CUENTA DE LO PEDAZO DE MELON QUE ERES.

PROBABLEMENTE PERDERAS A TODOS TUS AMIGOS. iALERTAN
ES TU CHIMPANCE INTERIOR ADVIRTIENDOTE: NO LEVANTES
LA MANO O SERA EL FIN DE TU VIDAr

Vale, a lo mejor he exagerado un poquiito, pero eso
es lo que le circula por la cabeza a la mayoria de la
gente la mayor parte del fiermpo. Hay un “tU” sensato,
franquilo y razonable, al que es imposible oir con ese
engorroso chimpancé inferior siermpre diciéndofe que seas
supercaufeloso y nunca te arriesgues. iNuncal

Para ser amable contigo mismo tienes que acallar a ese
chirmpancé inferior. Amordazalo. Dale un porrazo.
Aprende a ignorarlo. Mételo en una jaula. Embutele un
manojo de platanos en la boca para que no se le oiga.

Demuestra que no tiene razon.

Nunca podras conseguir complefamente que Tu chimpancé
interior se calle, pero para dominar el nivel |, tienes que
legar a trafarte como a alguien que amas. v

NIVEL 2: SE AMABLE CON TU FUTURO YO

Este nivel trata sobre cuidarse a uno Mismo y, en
parficular, sobre hacer elecciones que el futuro ‘Yo te
agradecera haber hecho. Hay que explicarlo un poco.

“Cuidarse a uno MismMa” basicamente dice que no puedes
verter liquido de una faza vacia. No puedes dar lo que no

fienes. Si lo aplico a mi caso, no puedo dar a mi familia

amor, posifividad y seguridad a menos que yo antes posea
esas cudlidades. Se reduce a esto: lo mejor que puedo hacer
por mi familia es cuidarme bien yo mismo.

St ya sé que suena algo egoista, pero realmente es lo
menos egoista que puedo hacer. Mi mujer y mis hijos me
necesitan desbordante de energia, entusiasmo y positividad.

Eso significa que fengo que escoger bien en lo que respecta

a mi Voz interior (menos negatividad en la cabeza, menos

fustigarme sobre lo penoso que soy) y, lo mas imporfante,
fengo que escoger fener buenos habitos.

Si lo trasladarmos al fufuro, es ahi donde el autocuidado
se corvierfe en algo muy poderoso. Ahora soy mejor
cuidandore a mi mismo ahora (en este momento) y,
al mismo tiempo no pierdo de Vista el bienestar de mi
yo futuro. Asi es que, basicamente, Viglo mi bienestar de
mafana, de la semana que Viene, del proxino mes y del
proximo ano.

Asi es: mi “‘yo’ del dia de hoy, esta cuidando de mi “yo' futuro.

Antes de saber fodo esfo del “‘yo futura’, se Mme daba Muy
bien tomar malas decisiones. Por ejermplo, si alguien abria un
paquete de gallefas, jasunto acabado! Las gallefas eran para
comer, Y Yo soy persona de buen apefito, asi es que me
zampaba el paquete entero.

Pero ya no pasa. Comerse varios paquetes de galletas a
la sernana no es compatible con Mantener la linea, ni con
fener buena salud en un par de afos. Asi es que, si, quizas

me como una gallefa o dos, pero el paquete se devuelve

luego a la lata porque estoy cuidando de mi yo futuro.
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Oye. no quiero dburrirfe con ejermplos. Quiero que tu
me des algunos de tu cosecha. Pero te voy a contar
ofra cosa importante: la antigua version de mi siempre
encontraba Una excusa para no ponerse en forma. A lo
mejor pensaba en ir a correr, pero el cielo esfaba un poco
gris y eso era suficiente para encontrar una excusa: No
puedo ir a hacer_jogging porque a lo mejor llueve.

Ahora que cuido de Mi futuro Yo, lo mas légico es ir a
correr, sea cual sea el tiempo que hace, porque estaré en
forma, mas sano Y lleno de vida.

Pero bueno, U eres adolescente. Estas en la fase de la Vvida
en la que poner excusas resulfa lo mas sencilo del mundo.
Sugiero que cambies tu forma de Ver las cosas y hagas
fodo lo posible por cuidarte ahora (en este momento) sin
perder de Vista el bienestar de tu futuro yo.

Descubriras que las cosas que solian parecerte dificles
(cormner sano, dormir las horas suficientes, procurar estar
en forma, trabajar duro en clase) de pronto te resultan
mucho mas sencillas. Tu yo del futuro te agradecerd lo
que estas eligiendo hacer hoy en dia.

El nivel dos de la piramide te sefala esto: jno descuides
a fu futuro yo!

£

SABIDURIA FRUTAL:
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que haga. Celebra las formentas, déjate banar por los rayos

¥ NIVEL 3: AMABILIDAD SIN NINGUN MOTIVO T
Recuerda, los niveles I, & y 3 persiguen rellenar tu propio
cUbo de felicidad, asi es que ahora fe presento mis mejores
y delirantemente extrafos consejos de amabiidad para
ayudarte a conecfar con el don de la vida.

.. Abraza a Tu perro, a Tus hermanas, a tus hermanos, dl
gato, al pececito de colores y a tus padres, no necesariamente
en ese orden ni tampoco al mismo fiempo. Y si todo
lo dernas falla, intenta solo llegar a ser
la persona que tu perro piensa que eres.

a. Escucha tu musica favorita. Crea musica. Vete a
Ver a ofras personas inferpretar musica. Canta si sabes
hacerlo y definitivamente si no sabes, canta como si
estuvieras en la ducha.

3. Sal fuera fodos los dias, independienternente del tiempo

del sol, danza a la luz de la luna. Aulla a la luna. Mira las
estrelas. /A menudo! Ponte las botas de lluvia en verano  3&
y el banador en invierno.

4. Acarmpa en el jardin. Escoge una agradable noche de
Verano, cuando no sea necesario Usar la tienda de campana.
Duerme bajo las estrellas. Contermpla cémo brilla el
universo. its de lo que estarmos hechos! (NOTA: si
[lueve, esta permi‘tido acampar en el salon).

5. Interactla con la gente. Los contactos virtuales .

no estan mal, pero Mejor con personas de carne y

"\ iHABLA/

hueso, preferiblemente los que te hagan sonreir.

»
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6. Vefe a la cama un poco mas pronto y duerme
bien. Realmente te limpia el cerebro. iSi de verdad!

1. Los picnics son una combinacion fascinante
de comida, personas y aire libre. La mayoria de la gente
no hace suficientes picnics a lo largo de su vida.
iNO SEAS como la mayoria!

8. Toma menos bebidas gaseosas. Infroduce mas color
en fu comida. Tu cuerpo fe agradecera que

le des HaO, mas frutas y Verduras de color “@
Verde, morado y naranja.
9. Contermpla fodo como si fuera la primera vez.
¥ Cuando fe levantas, imagina que es el primer

dia de tu Vida. Mira con asombro y los ojos
bien abiertos. Saluda a tu familia como si

: hubieras esfado ausente seis afos. Mira un

| » arbol e imagina que es la primera vez que

- Ves un arbol. jAsdmbrate!

0. S& un buen amigo contigo Misrmo.
§Qué buen consgjo le darias a Tu Mmejor amigo? “No te
preocupes, no importa, no te lo formes demasiado a
pecho, solo era un examen de prueba, no se merece que
lo pases mal por €l.” isigue fus consejos!

I iAN Y recuerda que inunca eres lo bastante mayor
para aprender alguna fonterial

7
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CONSEJO EXTRA DE AUTOCUIDADO

{No consigues dormirte? Infenta contar cosas por las
que dar las gracias, pero para darle mas gracia al juego,
ermpezando por la A y ferminando en la Z, piensa en
cosas por las que quieres mostrar agradecimiento o que
fienes la fortuna de tener en tu vida.

iEl mejor-juego-del-mundol
Asi Mme paso Yo las noches cuando no puedo dormir..

Hoy doy las gracias de que existan las ardillas en el
mundo. O sea, imaginate qué pasaria si las ardillas no se
comieran todas las bellotas Y nueces que caen al suelo
en el bosque. Seria literalmente imposible andar sin
chocarse con arboles creciendo por aqui y por ahi y por
todas partes. Asi es que, ardillas, jos presento mis respetos!

¢Y la B? Bélgica. De todos los paises que empiezan por
B, Bélgica es sin duda mi favorito por encima de todos
los demdis. Es un pais muy bonito, donde hacen el mejor
chocolate del mundo. Asi es que, vaya si tenemos suerte de
vivir en un mundo en el que hay un pais llamado Bélgica.

Y eso hdce que ademads la C sea muy facil: jchocolate!

D por delfines. Son encantadores, juguetones, simpaticos.
Y son tan inteligentes que incluso [oueolen reconocerse
en un espejo. iMds de lo que yo puedo hacer cuando me
levanto por lds maRanas!

Al Hego\r a la E normalmente ya me he dormido.
De hecho, siempre que juego d los agradecimientos o la
hora de dormir, nunca paso de Gato.

i TAREA CUMPLIDA!
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NIVEL 4: AAA (ACTOS DE AMABILIDAD ALEATORI0S)

Los niveles de I a 3 trafan sobre ser amable contigo mismo.
Sabras cuando tengas fu propio cubo de amabiidad lleno
hasta el borde, porque el nivel 4 es sobre el momento en el
que fu armabiidad ermpieza a rebosar:

La ciencia (y el sentido comun) nos dice que

v 'JSi el modo Mmas rapido de sentirse genial es
e

7R

hacer algo bueno por ofra persona. Los actos
(;' aleaforios de amabilidad pueden ir de una
=== sonrisa y Una conversacion, a sujefar la puerta
para que alguien pase, hacerle una faza de
fé, decirle que son un crack, dar un abrazo, limpiar algo,
sostenerle a alguien la mano, hacer un cumplido, efe...
Lo importante es que sean cormpletamente aleatorios.
No los has planeado. Surgié la oportunidad de ser amable
Y la aprovechaste.

Voy a ponerte un ejemplo de algo que me ha pasado
hoy. Estaba en la cola del supermercado. Tenia unas Veinte
cosas en la cesfa y la mujer que estaba defras de mi tenia
dos. Asi es que la dejé pasar primero. Le adlegro el dia, iy a

mi farmbién!

Algo sencillo, espontaneo, sin complicaciones..
y como resulfado, el dia fue mejor para ambos.

Asi es que venga, atrevete,
alégmle el dia a alguien.

NIVEL 5: AAA ANONIMOS

El nivel 5 es basfante avanzado. Se trata de actos de
amabilidad por los que nunca recibes reconocimiento.
Los haces con sigilo, como un ninja. Ves la oporfunidad,
redlizas Tu acfo amable y te largas. Nadie sabe que fuiste
U y, por lo fanto, no fe lo agradecen.

Te doy un ejemplo. Estoba cruzando en coche un puente
de peaje y pagué dos Veces: una Vez por miy otra por
el coche que iba detras. No
fengo ni idea de quién iba en
ese coche, pero espero que
poder cruzar sin pagar les
haya puesto una sonrisa *
en los labios.

Si les hizo sonreir o no,
realmente no importa. Lo
que importa es que ese
acto dleatorio y andnimo
de amabilidad puso una

enorme sonrisa en mis
lobios. Disfruté haciéndolo .
y. extrafiamente, lo disfrufé incluso mas porque el otro
conductor nunca sabra que fui yo quien lo hizo. Hace ya
ahos que pasd Y todavia me hace sentirme feliz!

Quizas ya tengas gestos maravillosos de este tipo.
En caso contfrario, inténtalo. Te garantizo que te haran
sentirte de maravilla.

73



74

Quiero que empieces con 4 sencillos acfos
aleatorios andnimos de amabilidad
Luego infenta pensar en ofros é..

RETO DE LOS AAA ANONIMOS

1. Limpio\le la habitacién a tu hermano/a.

2. Vacia el lavavajillas, o lava los platos, en secreto.

3. Mientras tus padres han ido a hacer la compra,

cpor qué no planchas la ropa de extran;is?

4. Dejo una nota en el cajon de tu profesor
en el colegio diciéndole que nunca has tenido a
nadie mejor.

10.

“Cuadndo ellos van
or lo bajo, nosotros
P J
vamos por lo alto”.

MICHELLE OBAMA

\
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NIVEL 6: SE AMABLE CON LOS QUE
NO SON AMABLES

A decir Verdad, la mayoria de las personas nunca llegan al
nivel 6. Preparate. De hecho, puede que fengas que sentarte
para asimilar este nivel. ks superavanzado.

Por muy genial que tu seas, siempre va a haber gente que no es
armable. (Quizas cuando tocd repartir la amoabiidad en el mundo,

algunas personas estaban al final de la cola y No quedd nada para
ellas? El mundo moderno ha faciitado mas que Nunca ser una

persona odiadora. En el pasado (a. C: antfes de las Cormputadoras),

los odiadores fendrian que haber susurrado dlgo a tus espaldas o

refunfufar en su cabeza, pero ahora pueden simplemente darle

al feclado y escupir negatividad a todos y por fodos lados.

Hay que mencionar que normalmente son quienes han sido
heridos quienes hieren a otros. Los odiadores van a existir
siempre. El truco es no convertirse en uno por accidente.

Mi consgjo es que seas Una persona que ama, No Una que
odia, y el desafio del nivel 6 es el siguiente: si vas a ganarte el
cinturén negro de la amablidad, fienes que ser superamable

con fodos. Si, incluso con ese par de idictas que no parece que
lo merezcan. Si no son personas Muy agradables es porque
no han recibido el nivel suficiente de armor o amabilidad.

Asi es que, para llegar a la cima de la piramide de la annabllidad,
fienes que querer a los que nadie quiere, ser agradable con quienes
no son fan agradables y amable con quienes No son amables.

Eso te convierte en un miermbro con pleno derecho de la
“‘numanidad’.

He dicho.

Espacio para reflexionar sobre cosas amables que han
hecho por ti, las que ti has hecho para otros, y para que
redactes tu “plan de ataque de amabilidad”.



MAS ESPACIO PARA ESCRIBIR

Codmo encontrar tu lor\gjula inferior:

el valor de valorar
tus valores
“Normalmente no soy alguien que

reza, pero si estés ahi arriba,
por favor sdlvame, Superman”.

Homer Simpson (Los Simpsons)

LA VERDAD, LA JUSTICIA Y EL ESTILO AMERICANO

Has Visto alguna vez la primera pelicula de Superman, con
Christopher Reeve? Soy lo suficientemente Vigjo como para
recordar su estreno en 1478. Causé Mmuchisimo bormbo.
El poster decia “Creeras que el hombre puede volar’.

iPues si miras un clip de la pelicula en YouTube, ya me diras
si estas de acuerdo! Los efectos especiales de entonces no
eran tan especiales.

Pero en esa primera pelicula hay una escena muy
buena. Es de noche, y Lois Lane esta en el balcdn de su
aparfamento, en la planta 4s, mirando las luces de la ciudad.
La metropolis brilla.
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Superman desciende volando y aferriza en el balcon.
Ella le mira asormbrada, con razon. Después de todo, es
un to Vestido con un fraje de licra y los calzoncillos por

fuera. AN Y puede volar!

Lois es reportera y no puede evitar dejarse llevar por
su instinto periodistico, asf es que le pregunta: “En qué
crees, Superman?”.

Nuestro héroe hincha el pecho orgulloso antfes de
anunciar: ‘lLa verdad, la justicia y el estilo americano?

Por muy cursi y ermpalagoso que sea, me gusta
bastante. Por que al Mmenos lo sabe! Al Menos puede
citar los valores que fiene.

No es necesario que tengamos las mismas convicciones
ni valores que Superman, y desde luego no tenemos
que llevar los calzoncillos por encima de la ropa, pero

conocer nuestros Valores es un buen punto de partida.

Normalmente, la mayor parte de la gente no esfan
MUy conectados a sus Vvalores, y por eso pueden
facilmente acabar enredados haciendo cosas que no
son realmente muy importantes para ellos.

Varmos a poner un ejemplo sencillo. Imagina que tu
objetivo es esfudiar medicina o magisterio, o montar
U propio negocio. Estas son ambiciones a largo plazo y
no quisiera que pasaras los proximos afos de tu vida
centrandote fercamente en ese objetivo, pensando que
no te sentiras realizado hasta conseguirlo.

80

A veces la luz al final del tunel parece estar lefisimo y yo
prefiero que disfrutes de lo que Vas a conseguir Y ADEMAS
de fodos los giros de la historia a lo largo del camino.

Es ahi donde los valores cobran imporfancia. Los valores
son como una bryjula. Te sirven de guia pero quizas en
ocasiones te pierdes un poco. Y no pasa nada. La Vida
tiene muchos caminos. En algunos aciertas, en otros te
equivocas Y en ofros te quedas a medias. Cuando sientas
que te has perdido, refrocede y consulfa tus valores:
haran que vuelvas a la senda correcta.

Para impedir que te pierdas, lo que te sugiero es que
pases algun tiempo conectando con fus valores.

ACTIVIDAD: GRAND SLAM DE VALORES

La actividad de Grand Slam de Valores es
dificil. Esta pensada para ayudarte a que te
encamines en la direccion adecuada.

En el “reto de los valores’ fienes que elegir
al ganador en cada ronda. A Veces es dificil
escoger. Reflexiona bien antes de hacerlo.

Cuando hayas llegado a tus Ultimos 4, piensa
de qué forma pueden guiar tus acciones.




RETO DE LOS VALORES =

Amistad - ‘tvolboljolo(ov/d

Competitividao( - Orgu”oso/al

Amable

Resiliencia - J

Inclusion - Que perdona
Dedicacion Respetuoso/a
Ambicioso/a

1
_[
1
_[
1
1
1

Diversion

Toma de -
viesgos

Trabajar l
en eqy.ipo

OP'ter\lS'tM
Ganar o= Justo/a

Ser de fiar
M [~
v Ser querido/a =

Entusiasta

L

Seguro/a en mi
mismo/a

Ser cdriioso/a Famoso/a

Agradecimiento e Aventurero/a

Con pies

Aprender
P - en la tierva

Emocion Valiente

Tranquilidad }

Mis altimos 4:

Creativo/a

S0



CAPITULO s:

ila leccion de ciencia mas sencilla

del mULno(o_l

Persona que destaca:

SUPER
-energe’cicot

Positiva

Mg

{EXTRA! Decidida
{EXTRA!
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NUMEROS IMPORTANTES

1.864: nimero de osos loomo(o\ en la naturaleza.?

9: nimero de vidas que tienes, si eres un gato.
Los seres humanos normalmente tienen menos.

43 252 003 274 489 856 000: el namero total

de configuraciones posibles en un cubo de Rubik.

101: el nimero de la habitacion en la que
George Orwell puso sus peores pesao(i“o\s.

7: el nimero favorito de la suerte en el mundo.
13: el no tan afortunado.

1 de 15 700: las probabilidades de tener

sindrome de Dravet.

Un sélo’cimo: la proporcion de tu vida que
pasas viviendo en lunes (demasiados como para
hacer que desaparezcan).

15: el namero de personas que componen el
centro de tu vida. Estas relaciones te nutrirdn y
apoyardn. Asi es que invierte todo lo que puedas en
esas 15. Puedes ser un fracaso en los redes
sociales, pero ser enormemente feliz si tienes a
este grupo muy cercano.

18: casi un adulto, pero no del todo. Lo mismo
pard 21. Y también para 40, 57 y 106.

Namero 1: ti, a quien deberids cuidar de verdad.

86 g sitio web de la WWE de 2023

PUEDEN SER ENJAULADOS.
SUS PLUMAS SON

DEMASIADO BRILLANTES".

(La Redencicn de Shawshank)
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ESPEJLTO, ESPEJITO.

Si nunca has Visto Kung fu Panda, dafe un capricho. Es una
hisforia genial de artes marciales, aptitud fisica, bienestar,
sopa de fideos Yy, hum, un oso panda un fanto regordete.

En la poco probable circunstancia de que no la hayas
Visto, este es el argumento: Po, un panda un poco payaso,
entrena para ser un ninja de kung-fu. ¢Por qué? Para ganar

el Pergamino del Dragon que confiene el secreto que le
permitfira luchar contra el malvado leopardo de las nieves.

Po desenrolla nervioso el Pergamino del Dragon para la
gran revelacion y - tachiin - no hay nada escrifo..

. solo una brilante superficie de espejo. Po se mira a s
mismo. Al principio, se queda horrorizado. Esperaba encontrar
dlguna respuesta pero, por supuesto, él mismo es la
respuesta. Po se da cuenta de que ya es lo suficienternente
bueno y, una ez que ha recobrado la seguridad en si mismo,
le impia los lunares a golpes al Malvado leopardo.

iBravol De estar desentrenado a estar en forma, de
sentirse mal a sentirse bien, de falta de confianza a total
confianza en si mismo, de carecer de objefivo a fener una
mefa, de payaso a héroe en 45 minutos. El pueblo esta a
salvo y podemos repefir lo mismo en Kung fu Fanda a, y 3,
y 4 M proboblermente 5 y &

Lo que me lleva a una pregunta obvia: «quién es la persona
mas imporfante con la que hablas todos los dias? «Quién
es la persona a cargo de fu Vidar (Te doy una pista: deja

este lioro, vete al bano y ponte enfrente de tu propio
"pergamino secrefo’, es decir, el “espejo del bana).

Encontraras ahi a esa persona. Es la cdlidad de la relacion
contigo mismo la que determina la calidad de u relacion
con la vida.

LA MARAVILLOSA MEDICINA DEL DR. ANDY

Voy a dejar a un lado a Kung fu Panda y consulfar la
ciencia, en sentido contrario.

No soy médico. No arreglo huesos rotos. No puedo quitarte
el apéndice infecfado y ni se te ocurra pedirme que ayude
en un parto.

Soy doctor en psicologia. Curo problemas mentales y
ermocionales. Los psicdlogos estudian frastornos mentales
- ansiedad, depresién, fobias - ese tipo de cosas. Infentan

solucionar lo que no va bien en tu cabeza.

Mucho antes de que nacieras, decidi hacer justo lo contrario
de lo que habian hecho anteriormente todos los ofros
psicologos. Decidi estudiar a las personas felices. Aunque

es Una idea bastante simple, nunca anfes ha sido nadie lo
suficienfermente simple como para hacerlo. Mi idea era esta:

{qUé sucederia si, para Variar, en Vez de estudiar a quienes

se encuentran mal, estudiasermos a quienes se encuentran
bien? O sea, en vez de esfudiar el problema que tienes,

estudiamos lo que fe va bien.

Frunce el entrecejo, ponte la cara de aprender y pongarmos
a funcionar esas células del cerebro. Aqui tienes algunos
datos cientificos..

Si le preguntas a un Mmonton de personas lo felices que
son y lo colocas en un grafico de bienestar (que es lo que
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yo hice), el resultado fendria mas o menos este aspecto..
NIVEL SUPERIOR (Sintiéndose fenomenal)

T Mufzho mas
e
ANNINAANNANANANY
i ADECUADAMENTE

las personas
la mayor parte
del tiempo

BIEN

ANANNNNANNNANAANY

Vampiros de energia

NIVEL INFERIOR

Estancados en (
“modo de queja”

La linea alta es tu nivel superior de felicidad. Eres U en
modo de sentirte genial. Lleno de energia con una sonrisa
en el rostro, y pisando fuerte y con brio. Eres T en tu
mejor version. Te sienfes en la cima del mundo, asf es
que, si te planteo un problema en ese Mmormento, no lo ves
como problerma.

La Vida en la parfe superior del grafico es el estado de
Super-H de todos los dias. Desbordas Vitalidad.

Y el nivel mas bajo es cuando fe encuentras en el
punto mas negativo. fatal. Sin energia. Cero entusiasmo.
No puedes sonreir. Tu brio ha sido reemplazado por
aplafanamiento. Si en ese nivel fe planteo un problema,
ES un problema.

Si pones a cientos de personas en el diagrama., la mayoria
se sitUan en algun lugar del centro. De punfo Mmedio a

infermedio. Estan bien. La mayoria de las personas se
sienten ligeramente felices la mayor parte del tiempo.

Lo que, por supuesto, esta bien, ‘adecuadamente bien' si es
el tipo de Vida que quieres fener.

Algunos se esfancan un poco en “Mmodo de queja’ Yo les
llarmo “varmpiros de energia’ porque se les da muy bien
chuparte toda la positividad que tienes. Ten en cuenta que
esfas personas no estan tristes ni deprimidas, ni son
horribles ni sienten ansiedad. De hecho, son personas
perfectamente agradables. No hay nada malo con su
forma de ser, aparte de que se han habituado a fener
una respuesta negativa respecfo a casi fodo. Abundan los
“Uf” los suspiros, los resoplidos, el hinchar de mejilas y el
levantar los ojos al cielo. Si te pones a escucharlos, fodo es
‘injustc” o “una pesadilla’. Demasiados deberes, la comida
del comedor un asco, las lecciones aburridas, el cima
demasiado caluroso (o frio, lluvioso, nebuloso, Nuboso,

soleado, Ventoso, helado, ete).

Luego estan los que yo llamo el 2 % de arriba. Si miras el
grafico Veras que estan en el nivel mas alto de la escala
de bienestar. Los llamo el a 7 porque no hay muchos y,
recuerda lo que ya dile, nunca antes se les ha estudiado

iNuncal

Son las personas que desfacan por ser las mas
positivas de la poblacion. Este dlegre grupito tiene energia,
optimisimo, determinacion, felicidad y positividad de sobra.

El objetivo de LECCTONES PARA VIVIR es desvelar como
ViViIr como ese a %.



Pero antes de seguir, quizas merezca la pena
detenernos un Mminufo a reflexionar sobre ti y tu Vida.

Concentfrémonos en la partfe posifiva de la escala de
bienestar: en el 2 7, esos pocos afortunados, los que
destacan... iquiénes diablos son?

ACTIVIDAD: QUIEN ES QUIEN

¢Quiénes son ese 2 % de tu vida y como los reconoces?

Describete en “modo 2 %". Da detalles especificos. s Qué aspecto
tienes, como hablas Y te sientes en tus mejores momentos?

9

TU FUTURO ES TAN BRILLANTE '
QUE VAS A NECESITAR GAFAS DE SOL

Quizas ya fe hayas dado cuenta de que eres ese a 7% -
ia veces

El truco esta en ser el & % mas a menudo. Especialmente
en este periodo de tu Vvida en el que las dificultades
normoales de crecer son mas agudas.

Quiero que leas ofra vez la descripcion que hiciste de fi
como & %, que pienses sobre los proximos veinte afos de
tU Vida y escribas tres Versiones de tu futuro.

Describe en tres parrafos corfos como podrian ser los
proximos Veinte afos si estas en modo vampiro de
energia, modo de adecuadamente bien y modo del a %.

Si, hay que esforzarse un poco, pero te promefo que

merecera la pena. Quiero que te divierfas al escribirlo.

Ponle creatividad. Aqui fe sugiero unas preguntas para
darte ideas:

{Qué fal te ha ido la vida?
{Quién esta contigo?
{Qué tipo de trobajo fienes?
{Queg dice la gente de tir

«Qug tal se sienten los demas cuando
estan configo?

LMo te sientes TU?
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Qué Ves, oyes y sientes? Yo, d los ___ anos, si he estado en |la zona
del 2 % (fantasticamente)

{Lémo has manejado tener a alguien con
sindrorme de Dravet en la familio?

En una escala de HO «cdMo de redlizado/a y
enfusiasmado/a te sientes cada dig?®

Yo, a los ___ afos, si he estado en modo de vampiro de
energia (modo de queja) durante veinte afos.

STEMPRE ES UN DIA DE ESCOGER

Si redlizaste la actividad y la hiciste cormo la haria alguien
del 2 7 (es decir, lo mejor que sabes) Veras que los
futuros son diferentes. De hecho, el futuro del & % es
mucho mas brillante y Mas prometedor.

La verdad es que los fres futuros son posibles. Cierto que
Yo, a los ___ afios, si he estado en modo de el peor es el mas sencilo de conseguir, y el futuro del a %
ddecuddamente bien. requiere mas esfuerzo, pero ese es el futuro que quiero

para 1i y el futuro que tU quieres para ti.

Entonces, la gran pregunta es COMO? «Como puedo forjar
una Vida asf> {Como puedo crear la mejor version de mi
mismo especialmente con el enorme efecto de alguien
con sindrorme de Dravef en mi familia?

Aqui Viene la gran revelacion. Lo mejor que ese a 7 hace
es también lo mas sencillo del mundo entero (imagina
aqui un redoble de farmbores)..

94 4 Puedes compartir tus 3 futuros usando #3futures 95



\
¢Que hacen qué..?

. deciden ser POSITIVOS.

Deja que lo repifa para que su evidencia te cale
hasta en los huesos.

Bl 2 % decide, cada dia, hacerle una entrada a la Vida
con una actitud que funciona para ellos.

Para ser claros, escoger fener una actitud positiva no
hace que desaparezcan los deberes. Ni que deje de llover:
No significa que esté garantizado que vayas a ganar tu
proximo partido de futbol. Por muy positiva que sea fu

acfitud, el sindrome de Dravet aun existira.

Lo que consigue la positividad es ponerte en
mejor posicion de enfrentarte a los deberes,
a la lluvia, a un partido de futbol y a Dravet
En vez de cerrarte el paso, esfos problemas
son obsfaculos que superar. Y aqui fe sugiero
algunas cosas que puedes escoger hacer a
partir de ahora mismo:

Escoger emocidn antes que miedo.

Escoger responder positivamente més que
reaccionar negativamente.

Escoger perder y aprender més que
ganar y celebrar.

Escoger optimismo més que pesimismo.
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Escogerte a ti més que intentar ser otra persona.
Escoger aceptar antes que juzgar.
Escoger trabajar duro antes que tener una vida facil.

Escoger hacer 1o que esté bien antes que
lo més facil.

Escoger preocuparte antes que pasar de todo.
Escoger ser amable més que cruel.
Escoger los lunes més que los viernes.
Escoger intentar algo antes que darte por vencido.

Escoger la responsabilidad personal més
que culpar a otros.

Escoger abrir los ojos més que levantar los
ojos al cielo con impaciencia.

Pero, sobre todo, escoger 1o que este capitulo
ha tratado de explicare..

... y ese brillante futuro del 2 % esté listo
para hacerlo tuyo.

LO MAS IMPORTANTE QUE VAS A APRENDER NUNCA

Te voy a hacer un par de reflexiones rapidas. Rapidas pero

iIMPORTANTES!

Primero, ser parte del 3 % va a cambiarte la vida a mejor.
Probablemente sera lo mas importante que hagas nunca.
De hecho, no solo e cambia la vida, sino que fambién
repercute en los mas cercanos a ti.
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Segundo, ser parfe del 2 7 es un comportamiento que se
aprende. No, deja que lo diga de ofra forma mas precisa, es
un conjunto de comportamientos que se aprenden.

Te lo prometo, los que estan en lo mas alto de la escala
del bienestar no se sienfen Mmaravillosos por casualidad.
Se sienten maravillosos porque tienen un Montén de
estrategias que les permiten senfirse asi.

iEso es muy deferminante!

Si ser parte del 2 % es un comportamiento que se aprende,
no imporfa en qué seccion del diagrama te encuentres
ahora. Puedes aprender un montén de estrafegias que

permiten cambiar las cosas.

Lo que me lleva de nuevo a Kung fu Fanda. Al pergamino
secrefo. Ese engorroso espejo del bafo representa un desafio.
En redlidad. no se trafa de un nuevo principio. de digo la verdade

No puedes volver dl principio y ermpezar de nuevo, pero todos
podermos calcular cuantas Veces mas nos va a latir el corazon

y aprovechar lo mejor posible lo que ofrezca el futuro

No esfoy hablando de NINGUNA manera de un nuevo tu.
Tu version del a % ya existe: eres tU cuando tienes un buen
dia. Es la version de ti anfes de que el mundo te clavara las

zarpas. bres T en modo “fu mejor tU’, con energia, brio,

una sonrisa y entusiasmo por la Vida.

El 2 % es quien eres de verdad. Naciste con curiosidad,
con ganas de saber y preguntar. Naciste para jugar:
Puro potencial. Puro armor. Si ahora mismo no lo sientes,
no se ha perdido, solo esta olvidado.

El mundo necesita ver ESA version de ti mas a menudo.
No te preocupes, no pasa nada por no sentirse bien.

Incluso las personas posifivas tienen algun dia de bajon.
Nadie es feliz todo el tiermpo.

Guau

Los perros... siempre FELICES!

Excepfo tu perro, averdad

Los seres humanos estan hechos para experimentar
foda Una gama de ermociones. Te animo a sentirlas fodas:
furia, tristeza, alegria, celos, grafitud, armor, panico, orgullo,

felicidad, ligero desanimo.. son todas perfectamente
normales. Una Vida bien Vivida supone que has sentido
cada una de sus emociones.

El truco consiste en probar a sentfir mas de los
sentimientos increibles y menos de los Menos increibles.
Y eso ermpieza con que decidas conscientemente ser
fan positivo como te permita la Vida. No siempre va a ser
sencillo, ni cbvio, cormo hacerlo, pero te promefo que la
‘actitud’ es algo que puedes aprender a controlar:

Antes de pasar a la siguiente seccion, Amy ha elaborado
un contrato para ti. Firmalo y nos vermos en el Capitulo 4.
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MI RELACION CONMIGO

A partir de este dia, juro solemnemente ser
la mejor versiodn de mi mismo tan a menudo como
sea posible.

Si, prometo ser parte del 2 %. Eso significa
aprender a forjar una actitud que funcione a
mi favor.

Prometo apoyarme a mi mismo, en la riqueza
0 en la pobreza, que la Fuerza me acomparie,
en la salud y en la enfermedad, hasta
el infinito y més allé, porque me 1o merezco.

Y estas son las 5 promesas que me hago:

1 PUEDE QUE TAMBIEN...

Firma

Fecha

(Se aceptan firmas en tinta, sudor o ldgrimas, pero no de sangre).

GRACIAS Escribe encima de mi 1)
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“Si tuviera que vivir mi vida de nuevo,
cometeria 1os mismos errores,
pero més pronto”.

Tallulah Bankhead

Abraza la Vida:

como conseguir poner’ce en dccion

. > MAGIA NATURAL S

Mucha gente vive con la fastidiosa sensacion de que les falta
algo. El punfo de parfida de este capitulo es que, si te falta
dlgo en la Vida, jese algo probablernente eres tul

La mg,jor Version de ti, quiero decir.

El acto de “vivir realmente’ requiere un pulso galopante,
el corazén bormbeando por la energia y la emocion.
Vivir de verdad es una experiencia plena y a fodo color.

dRecuerdas el concepfo de “magia natural® del Capftulo 3
Es nuestra capacidad innata de ser superresilientes.
Esto es especialmente importante para los grandes giros
de la Vida. Y oye, no estoy exclusivarmente hablando del
sindrome de Dravet: No quiero ser el portador de malas
noficias, pero alguien te va a romper el corazén, vas a
suspender un examen superimporfante, te vas a poner
enfermo. Alguien te va a timar, engafar, Mmentir,
se portara fatal contigo..
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Y es ahi cuando entrara en juego tu “magia natural’. Somos
seres increldes. Después de pasar un fiempo en plan hipopdtarmo,
la mayoria podemos recuperarnos de casi fodo. De hecho, es
incluso posble recuperarse avanzando. Eso quiere decir que
podemos Usar las adversidades como experiencia de aprendizaje.

Mira, no quiero ponerme en plan muy profundo, pero a
Veces Una enfermedad grave te hace darte cuenta de lo
fragil que es la vida y de que debes centrarte en disfrutarla.
Suspendes un examen y aprendes a esfudiar mas la proxinma
Vvez. Discufes con fu mejor amigo y aprendes a aceptar las
opiniones de los demas.

No estoy diciendo que la adversidad sea dlgo bueno. Las cosas
horribles son horribles cuando pasan, pero algunas de las
mejores oportunidades de aprendizaje Vienen de las tragedias.
Recuperarse es una cosa. Recuperarse y aprender a ser mas

fuerte.. eso es lo que quiero decir con ‘recuperarse avanzando”

Supongo que la pregunta es i«cdMmo hacerlo?
Me atrevo a sugerir que se empieza carmbiando de enfoque.

La cosa funciona asi. Lo mas probable es que tu lista de
‘cosas que hacer” ocupe la mayor partfe de tu atencion.
Recorres a foda Velocidad la lista de lo que fienes que ir
tachando: vestirte, ayudar con el desayuno, ir al colegio,
asistir a las clases, fomar el autobus de vuelta a casa,
deberes, YouTube, ayudar con la cena, Netflix, cama.

Cuantfas mas cosas tachas de la lista de cosas que hacer,
mejor es Tu dia, sno?

Quizés si, pero quizds no.
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Para tener mas dias fantasticos, fe sugiero que dejes de
mirar tu lista de cosas que hacer y empieces a trabojar
en lo que yo llamo tu lista de COSAS QUE SER. De hecho,
yo diria que tu lista de COSAS QUE SER es un millon de
Veces mas imporfante, porque fe hace preguntarte algo
que requiere valor y honestidad. Tienes que atreverte a
sefalarte con el dedo y preguntarte..

Qué soy mientras hago las cosas de mi lista

Por ejernplo, s mi actitud positiva, animada, llena de
seguridad en mi, optimista, apasionada, armable, ledl,
agradecida, feliz y amigable? O, sin quererlo, ame estresa
el colegio, me enfurece el sindrome de Dravet y me
deprime la lloviznae

Si aciertas con tu lista de COSAS QUE SER, veras que tiene
efecfos magicos. Te recuerda como ser en Tu mejor Version,
lo que te pone en mucho mejor lugar para enfrentarte a lo

que tienes en tu lista de cosas que hacer: Asi es que no te
digo que no elabores una lista de cosas que hacer: Yo escribo
listas de las cosas que tengo que conseguir porque Mme ayuda

a organizarme y a asegurarme de que las hago.

Pero de vez en cuando, dedica & minutos a escribir tu lista
de COSAS QUE SER, y sea lo que sea que incluyas en ella,
comproméfete a ser esa Version de fi.

Sabes? cada ez que me escribo una lista de COSAS QUE
SER surgen las mismas cosas:

# Voy a ser una persona agradable. Si no puedo
conseguir eso, No deberia salir de casa por la

Mmahana, écierto?
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Voy a ser carifoso y fener seguridad en mi mismo,
y ser educado y atento.. Voy a ser respetuoso. Voy
a ser compasivo, lo que incluye ser anmable conmigo
mismo. La verdad es que puedes SER la version
de 1i que quieras, pero si quieres fener mas dias
fantasticos, tu lista de COSAS QUE SER te ayudara.

ACTIVIDAD:

Escribe tu lista de COSAS QUE SER:

“Tu futuro no esta escrito todavia.
El de nadie lo esta. Tu futuro serd como
ti lo hagas. Asi que haz uno bueno”.

Doc Brown (Vuelta al Futuro)

LA REGLA DE LOS s SEGUNDOS

Te Voy a confar algo que me ayuda a tener la fuerza para
ESTAR seguro de mi mismo, y SER resiliente y valiente. Se
lama la regla de los 5 segundos y literalmente me pone en
funcionanmiento.

Le he cogido la idea prestada a Mel Robbins, y resultfa que es
lo cosa mas sencilla que he aprendido nunca.

Deja que fe lo explique con un ejemplo.

A Veces suena el despertador y readlimente no tengo ganas
de levantarme, especidlimente si el dia estd oscuro y tengo
que hacer cosas que No Me ermocionan Mucho.

Es mejor hacerme el loco y quedarme un rafo en la
cama, solo media horifa mas. Pero esos 30 minutos extfra
suponen que empiezo el dia farde y me lo paso infentando

recuperar el tiermpo, con prisas, estresado, nervioso y

enfadado conmigo mismo.

En esas mananas, cuando me he quedado sin gas, en vez
de darme la vuelta en la cama y volver a dormirme, aplico
la regla de los 5 segundos. Cuento - Dy 4y 39 29 L -y
salto de la cama.
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iTe dije que era sencillol

Funciona porque a tu cerebro se le da muy bien encontrar
excusas para NO hacer cosas. Siermpre que sucede
algo que te requiere hacer lo que sabes que deberias
hacer, pero no quieres hacer, ermpieza a pasar el tiempo
mientras lo piensas.

De todo el reino animal, los humanos son quienes Mas
vueltas les dan a las cosas en la cabeza. Cuanto mas
fardas en hacer algo (cuanto mas tiempo fe pasas
pensando), mas probabilidades hay de que empiece a
enfrarte miedo, ansiedad, dudas sobre 1i y negatividad. O
eso tan conocido que llamamos EXCUSAS.

Esos sentimientos se instalan en i, te dominan y te
convencen de que NO hagas lo que podrias/deberias estar
haciendo.

En mi “ejermplo de levantarme de la cama’, si empiezo a
pensarlo dermasiado, mi cerebro saldra con todo fipo de
razones por las que la mejor opcion es quedarme en
la cama. Mi forma de pensar igual que la tuya, puede
resulfar muy convincente..

..se esfa tan a gusto y calentito aqui y, ademas, media hora
mas no hace dafo a nadie. De hecho, igual me sienta bien.
Y puedo salfarme el desayuno.. De fodas formas, quién
necesita el desayuno, se le da dermasiada importancia.. y
para cuando quiero darme cuenta me he vuetfo a dormir, y
ya Voy retrasado, harmbriento y estresado.

La regla de los 5 segundos te quita el fiermpo de pensar:
Suena el despertador y Dy 4y 3y 24 1 PUM, ya estoy
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fuera de la cama y listo para funcionar. Con los pies bien
plantados en el suelo y sin leganas, listo como un ninja

Vale, estoy exagerando un poco, pero a lo que Voy es que
esfoy definitivarmente fuera de la cama y de camino al baio.
He evitado la opcion facil.

Mi cerebro va ‘iGuaul Hoy no fe andas con chiquifas.
Eres todo ACCION”

No vale solo para levantarte por la manana.
La regla de los 5 segundos te funcionara en fodo fipo
de situaciones cotidianas:

No sabes si tienes la respuesta corrector By 4y 39 Ry Leee
ya has levantado la mano y vas a intentarlo.

Tu madre te ha pedido que apagues
el ordenador y hagas los deberes;
Oy 4y By 2y Leee estas en la mesa
de la cocina haciendo la tarea a
foda mecha.

Von a hacer audiciones para la obra
de teatro del colegio y dudas de si
deberias ir; 5, 4, 3, 2, lccc ihQS

conseguido el papel principal

Tendrias que ir al enfrenamiento
de fUtbol, pero esta lloviznando

Yy te da pereza; 5, 4, 5, 2, lcoc Q \
ya estas fuera de casa y disfrutando a 5

de la llovizna.




En fu vida hay un ser humano increible pero no fienes el
suficiente coraje para hablar con ¢l 5y 4y 3y 29 Lees
‘Hola, soy (rellenar con tu nombre), me encantan tus

deportivas. dDonde las has comprado?”.

Tu madre te ha pedido que prepares a tu hermano/a
para ir a la cama. En vez de poner los ojos en blanco y
quejarte: Dy 4y By Ry Less te has levantado del sillon y

metido en faena con una sonrisa. Veinte minufos Mas

farde, tu hermano/a estan metiditos en la carma y se les ha
contagiado tu sonrisa.

RECUERDA. a fu cerebro se le da maravilosamente invertarse
fodo tipo de excusas maravilosas (cansancio, Mmiedo, Mucho que
hacer, malestar, pereza, suefo) que parecen muy légicas.

iNo le dejes!

De lo contrario, lo aplazarmos para mas tarde.. y mas tarde..
y mas farde.. y dejamos pasar la oportunidad.

La regla de los 5 segundos es un acelerador, pero también
funciona como freno. Puede pararte antes de que hagas
fonterias.

Estas conternplando tus deberes. Y ellos fe miran a ti. No te
apefece hacerlos y estas a punfo de conectarte a YouTube:
Oy 4y By 2y leee empiezas la farea con buen pie y 30
minutos Mas tarde te la has liquidado.

A punto de poner un Mmensaje negativo en algn mMedio social
5, 4, 5’ 2, ltci lo has cambiado a un mensgje agradab\e.

A punto de beberte una lata entera de refresco
azucarado: Oy 4y By 2y Lee. "Mejor puede ponerme
un Vaso de agua, por favor?”
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A punto de dbrir un paquete de galletas y zampartelas
fodas; Dy 4y By Ry Lees en su lugar has cogido una
pieza de frufa.

Escuchas a Tus amigos decir cosas horribles de alguien
y esfaés a punto de hacer lo mismo: By 4y 39 29 Lee.
“Sabgis?, la mayor parte de las veces es muy maja”

A punto de quejarte de que tienes que ayudar a Vestir
a tu hermano/a: Dy 4y 3y 2y Less solucionado, te has
reido haciéndolo y le has puesto sus calcetines favoritos

desparejodos para darle un toque estiloso

La regla de los & segundos es sencilla, gratis y rapida. Y lo
mejor de fodo es que te pone a TI dl volante de tu propia
Vida.

Oy 4y 39 24 1 - naz una cosa - y te habras librado de
los cadenas de tu zona de confort.

Te convertiras en un ninja de la accion. Le llevaras
muchisima delantera a quienes salen con una excusa tras
ofra, y ofra..

La regla de los 5 segundos fe refara a empujarte
fUera de tu zona de confort y a entrar en la zona del
esfuerzo. Esto es importfante porque, al contrario de lo
que popularmente se cree, quienes Vviven en la zona de

confort se sienten realmente muy incdmodos.

Te lanzaras a probar mas cosas y por lo tanto creceras
y aprovecharas oportunidades ante las que ofras
personas se arrugaran y echaran para afras.

Si hay un mensaje que el sindrome de Dravet anuncia a
Voces es que la Vida es para Vivirla. Usa la regla de los &
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segundos para esforzarte a ser la persona que naciste
para ser. iSe frata de encontrar el valor y la motivacion
de probar a Vivir de verdad

Army te ha dejado aqui espacio para que reflexiones
sobre tus propios gemp\os de cuéndo podrias aplicar la
regla de los & segundos.

Un dltimo consejo: utiliza la regla de los
5 segundos sin hablar en alto, pensédndola.
iDe 1o contrario la gente podria pensar
que eres un poco peculiar!

10 situaciones en las que [oueo(o usar la reglo\
de los 5 segumo(os:
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CAPITULO o

A nadie le gustan los sindromes:

“Querido Dravet..”

“El espacio es grande... realmente grande. Simplemente
no te vas a creer lo enorme, inmenso Y Pasmoso\men’te
gigantesco que es. Quiero decir, Pueo(es pensar que el
camino hasta la farmacia es una larga distancia, pero
eso es und minucia compo\ro\o(o con el espo\cio".

Douglas Adams (Guia del autoestopista galdctico)

MEJOR INCLUSO QUE LA GUERRA DE LAS GALAXIAS

Cuando estdbarmos planeando el lioro, Amy y yo nos
propusimos hacer dlgo inferactivo, que ayudara y fuera
divertido. Si lo hermos conseguido, por favor, haznoslo saber.
Si has odiado el lioro, no lo digas. Recuerda isé una
persona que ama, no que odial

Nuestro objetivo era escribir el segundo mejor libro
de fodos los tiempos.
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El mejor libro de todos los tiempos es, ni que decir tiene, el
clasico comico de ciencia ficcion de Douglas Adams, Guia del
autoestopista galactico. En el caso poco probable de que no lo
hayos leido, este es el argumento basico. La tierra ha sido
destruida por los Vogones para hacer una circunvalacion
intergalactica. Arthur Dent, el Ultimo ser humano que queda,
fiene que hacer autoestop por la galaxia, Visitando distintos
planefas, feniendo aventuras y descubriendo a lo largo del
camino la respuesta definitiva sobre la Vvida, el universo y
todo lo demas®

itl argumento encierra un Mmontén de sorpresas!

En Guia del autoestopista galdctico, alguien que puede
controlar literalmente cualquier situacion es alguien que
fiene fama de saber donde esta su foalla.

La foalla da tranquilidad.

La logica es la siguiente. Si coges a un autoestopista
intergalactico que lleva consigo una toalla, autormaticamente
asumiras que fambién tiene un cepillo de dientes, una
esponja, jabdn, una caja de galletas, un fermo, una
brujula, un mapa, un ovillo de cordel, aerosol repelente de
extraterrestres, un chubasquero, un traje espacial, etc.

Hoy que reconocerlo, cudlquiera que esté haciendo autoestop
por la Via Lactea, durmiendo en cualquier parte, pasando
por fodo tipo de tugurios, luchando contra todo tipo de
adversidades.. y siga sabiendo dénde tiene la toalla es,
claramente, alguien que sabe lo que se hace.

Considera LECCIONES PARA VIVIR como tu toalla
intergalactica. Te convertira en alguien a fener en cuenta
mientras haces autoestop por las aventuras de la vida.

114 ° Spoller de la historia. La respuesta a la pregunta definitiva resulfa que es 4a.

Todo va de dentro a fuera

No te voy a mentir. Estuve a punto de no incluir esta
seccion. Tha a terminar LECCIONES PARA VIVIR con algo
facilon y cursi, pero me di cuenta de que, si has llegado

hasta esfe punto, imas vale que te dé la llave del armario
de la toalla para que vayas a cogerla Ul

Mete marcha al cerebro y abrochate el cinturen.

Deja que te describa la escena: el Sol sale por el este y se
pone por el oeste. Todo el mundo lo sabe. Silo quieres
comprobar, puedes sentarte a mirar cdmo desaparece
esa yerma de huevo anaranjada cuando el Sol se hunde
en el horizontfe cada tarde. Luego, fras unas horas de
oscuridad, el Sol reaparece brillando en el horizonte y
sube, fan claro como el dia.

Excepto que no es asi como las cosas funcionan. itl Sol
que sale y se pone son naticias falsas!

Aungue el Sol parece sdlir por la mafiana y esconderse
por la noche, la realidad es que la Tierra gira, lo que hace
que parezca que el Sol se mueve. Pero somos nosotros
los que nos Mmovermos. Estos son los datos: la Tierra
gira aproximadanmente a 1610 km/h, lo que significa que
da un giro completo cada a3 horas, 8 mMminufos y 409053
segundos (lo que llanmamos un dia) y a nuestra bola de
rocas le lleva 365 dias, 5 horas, 89 minutos y 16 segundos
girar alrededor del Sol (o que llarmamos un ano)®

6 iGracias Wiki
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Pero ya basta de ciencias espaciales. Te cuento fodas estas
cosas fan friguis para demostrarte que se nos puede
engafar facilmente.

Varmos a profundizar mas en esto.

Dependiendo de los arios que tengas, supongo que si te
pregunfo qué te estresa mas, me diras cosas como los
deberes, las tareas, mi familia, mi pareja, el grano de la
frente, qué ponerme, el tiermpo, lo que la gente piensa sobre
m, las noticias, mis dientes torcidos, el cambio climatico.
Supongo que tener un hermano/a con sindrome de Dravef
esfara fambién en tu lista de estrés (digamos que he
acertado de casudlidad).

Y si te preguntara qué te hace sentir feliz, me dirias los
fines de sermana, las vacaciones, tu familia, tu gato, el
helado, ir de compras, el aire fresco, la naturdleza, el cielo
azul, los picnics, los pasteles..

Estas cosas nos hacen sentirnos felices, o tristes.
dengo razén o fengo razone

Pues en realidad iestoy equivocadol

M si fe djera que tus emociones no Vienen determinadas
por cosas externas a 1, sino que cada cosa que has
sentido en el pasado y cada cosa que sentiras en el futuro
Vienen de u forma de pensar - en ESTE momento?

Tienes que dejar que eso cale un Mmomento, porque lo
cambia todo. La forma de pensar ‘de dentro a fuera’
basicamente implica que no son los deberes los que hacen
que fe sienfas de mal humor. Es la forma en la que
piensas sobre la “injusta” cantfidad de deberes.
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No es el fin de semana lo que fe hace feliz. Es la forma en
que piensas sobre el fin de semana (jhurra, no hay colegiol.

No es la persona, la cosa, el lugar o el dia de la sermana lo
que moativa tus sentimientos. TU motivas tus sentimientos.
Para ser precisos, la forma en la que piensas - ahora
mismo - es lo que Motiva que sientas lo que estas
sintiendo, ahora mismo.

St si. Ya sé que redimente parece que es el mundo el que
hace que sientas enfado, tristeza, celos, seguridad, felicidad,
desanimo, alegria, agradecimiento... yo tengo la misma
iImpresion.

Pero en redlidad, es al revés. Te lo diré de nuevo.. tus
emociones surgen de la forma en la que estas pensando,
en esfe momento.

Siernpre lo han hecho y siempre lo haran. Me refiero al
100 7% de tus sentimientos, el 100 % del tiernpo. Entiendo
que esto puede resultar dificl de aceptar. pero no hay

excepciones. iNi siquiera para Dravet!

BUEN CONSEJO; Vﬂ

Si te estas electrocutando todo el 'tiemloo
imejor saca los dedos el enchufe! |
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VIAJE EMOCIONAL POR EL TIEMPO

No quiero presionar demasiado con esfo porque tienes
que darte cuenta de ello por ti mismo.
Pero varmos a ponerlo mas dificil aplicando el modo de
pensar de dentro a fuera al pasado y al futuro.

A todos nos han pasado cosas Malas en el pasado.

Por ejernplo, hace muchas décadas, uno de mis profesores
me criticod en frente de la clase. U me dolio tanto, y estaba
fan herido, furioso y abochornado que incluso ahora Mmismo
siento foda esa amargura brotando dentfro de mi.

Pero espera, icomo puede foda esa furia y sensacion de
bochorno Vigjar a fravés del tiempo, desde freinta anos
atras? {Lomo puede toda esa furia entrar en mi cuerpo
ahora mismo? Porque estoy pensando en ese comentario
ahora mismo. Pienso en ello ahora.. y lo siento ahora.
Aungque pasd hace Muchas décadas.

&l futuro? Lo misno. He reservado unas Vacaciones para
dentfro de seis seranas y fengo unas ganas enormes de ir a
un lugar soleado. La idea me llena de dlegria y felicidad. Pero, de
Nnuevo, «cdimo han logrado Vigjar esos fabulosos sentimientos,

desde seis sermanas en el futuro, hasta residir en mi cuerpo
ahora misnmo? Las Vocaciones no son hasta dentro de seis
sernanos. Entonces «dmo puedo sentirme ahora fan lusionado?

La respuesta es: porque estoy pensando en ello ahora mismo.

Tus ermociones son como un deparfamento de efectos
especiales. Hacen que tu pensamiento cobre Vvida. Sea lo
que sea en lo que piensas - los pensamientos pueden
ser buenos, moalos, fristes, furiosos, celosos, agradecidos,

desagradecidos, carifosos, aferradores, positivos, negativos
- pero, sean los que sean, los sientes.

Es un concepto sencilisimo, pero la mayoria de las personas
pasan por la Vida ignorando completarmente lo que acabo
de revelarte. Se dejon llevar por la inmpresion y asurmen sin
cuestionarlo que el mundo exterior es lo que hace que sientan.

iPero la forma de pensar de dentfro a fuera revela la verdad
sobre los lunes y los examenes! A menudo ‘el problema’ no
es el problema. El problerma es nuestra forma de pensar.

Esfo lo cambia todo, porque significa que el mundo
no Va hacia ti, viene de ti.

GRANDES PENSAMIENTOS = GRANDES SENTIMIENTOS

La forma de pensar ‘de dentro a fuera” es el secrefo mejor
guardado. Créeme, sé que tienes fofalmente la impresion
de que los Viernes fe hacen sentir bien o que el paquete
de Amazon te llena de alegria, que esa discusion con tu
madre e ha hecho enfadar o que fe enfurece que no te
dejen ir a la fiesta, que el examen te estresa o que la peli
con el payaso te aterroriza, pero si revelamos lo que se

esconde tras la corfina del mago, descubriras que es solo el

pensamiento haciendo su magia.

El pensamiento de dentro a fuera es muy imporfante en
U caso porque el sindrome de Dravet es algo muy real
en fu Vida. Y dado que es dlgo con mucho impacto, tienes
pensamientos INTENSOS sobre ello. Probablemente de
ansiedad y enfado, negativos y aterradores. Y si tienes esos
pensamientos infensos a menudo, :adivina quéz, fambién
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experimentaras a menudo esos senfimientos intensos.

Si lo aplicas a este sindrome infernal, cierfarmente parece
que Dravef te esta afectando negativamente. El hecho de
que los ataques puedan producirse en cualquier Mmormento
significa que siempre estas pensando en ello, lo que es
MUy estresante, y Mas alin cuando todos en tu familia
viven con el mismo tferrible pensamiento.

O puede que aun te afecte lo que pasd la semana pasada,
cuando Vino tu amigo y presencié un ataque epiléptico de
Dravet, que era aterrador y abochornante. Cuando “pillas’
lo verdadera naturdleza del pensamiento de dentro a
fUera, te das cuenta de que el afaque sucedid la semana
pasada. Ha acabado. La Unica razon por la que sientes
enfado y bochorno ahora mismo es porque estas
pensando sobre ese ataque de Dravet ahora mismo.

Perdona que sea brusco, pero ese ataque epiléptico de
Dravet ha terminado. Es historia. El Unico lugar donde
pervive es en tu pensamiento, en este mormento.

En férminos de sindrome de Dravet, hay dos cosas que
revelar: La primera, que el trauma se mantiene vivo en
u pensamiento, y la segunda, que quien piensa eres U

Voy a sincerarme contigo. Aunque lo comprendo, a Veces
fodavia se me olvida. Pero en general, fal y como yo
entiendo la forma de pensar de dentro a fuera (que mis
ermociones surgen de mi interior, de lo que pienso ahora
misimo) me ha permitido fener una vida mas tranquila.
Cuando me enfado por un fren que se refrasa o estoy
friste porque mi suegro fiene dermencia, el pensamiento

de dentfro a fuera me da opciones.

Una Vez que me doy cuenta de que yo soy la fuente de
esos senfimientos, puedo:

A. Optar por sequir teniendo pensamientos
malhumorados 3/0 molestos (oge, estamos
hablando del mundo tal y como es; d veces no
pasa nada por tener pensamientos negativos).

B. Repensar mi pensamiento y extraer
uno que me ayude un poco mas. (Ejemplos:
“Puedo aloroveckar el retraso del tren para
tomdrme un café”. “Mi suegro estd perdiendo la
memoria, asi es que me toca recordarle algunas
vacaciones maravillosas”).

C. Darme cuenta de que solo son pensamientos.
Decidir dejar que los nega’civos pasen. No
tomarmelos muy en serio. Ni muy a [oecko.

No digo que las opciones B y C sean sencillas. {tn el caso de
Dravef, ni siquiera digo que sean las correctas! Tienes todo el
derecho de dejarte dominar por fodo tipo de pensamientos
angustiosos que dan lugar a emociones igualmente
angustiosas. Solo te sefalo que, una vez que entfiendas la
idea del pensarmiento de dentro a fuera, dlgunas de esas
preocupaciones desapareceran.

Aungue la Mmayoria de las personas continuara feniendo
muchas cosas en la cabeza, U tendras menos. Una vez
que la cabeza esta despejada, con menos desorden mental,
se dbre espacio para soluciones, ideas y pensamientos
mejores Yy mMas sanos.
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..y, listo, los pensamientos positivos fluiran de dentro
a fuera.

En caso de que te cueste entender este punto, vamos a
andlizarlo en el sentido contrario. :Has pensado en esas
veces en las que fe has sentido genialk Piensa en esas
ocasiones felices, dichosas y lo probable es que entonces
no estuvieras pensando en Dravet, ni en la luvia, ni en los
deberes, ni en el grano de la barbila, ni en que Laura tiene
mas seguidores que Tu en Instagram, ni en la injusticia
de la vida..

Es por eso que. cosas como el arte, la musica o el
deporte, son fantasticas. Si te centras en un hobby, tu
mente no piensa en el sindrome de Dravet y te sientes

fenomenal.

Recuerda: eres una persona segura de i, agradecida.
carifiosa y amable. Eres todas esas cosas, pero con la
capacidad de pensar que no lo eres.

Te sienfes increfble cuando tus pensamientos son
increfbles.

A NADIE LE GUSTAN LOS SINDROMES

Si has llegado leyendo hasta aqui, ilo has conseguido!
iEnhorabuenal itste es el finall Voy a tferminar con algo
que me sentl Muy raro escribiendo.
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He escrifo Una carta, en tu nombre, al propio sindrorme de
Dravef. Léela, y si estas de acuerdo con las paldbras, firmala.
Si cada hermano/a de dlguien con Dravet la firma, puede que

pongamos en marcha un movimiento.

Sino te gusta, o no estas de acuerdo con mis palabraos,
no pasa nada. AMy ha dejado una pagina en blanco por
si quieres escribir Tu propia carta personal al sindrome
de Dravet La Unica regla es que tu carta tiene que surgir
cuando tu mente se encuentre en un estado de claridad

y calma. Es tu oporfunidad de ofirecer tu version de

la historia, esfoblecer las reglas entre tu y Dravet, o
simplermente de decirle a Dravet a su miserable cara que

se Vaya a freir esparragos.

Si eres lo suficienfermente valiente cormo para escribir
U propia carta, me encantaria leerla” Mientros, este
es mi infento:

Ejem Lcarraspeo]

Querido sindrome de Dravet:

Soy el Dr. Andy. Esta es una carta dificil de
escribir, asi es que disculpa mis torpes palabras.
Escribo en nombre de [pon tu nombre aqui.....

porque &l no sabia bien como empezar, ni yo

tampoco, si te o(igo la verdad.

g Por favor, enviame por correo electrénico tu carta a Dravet a: %5

andy@artofbriliance.couk



No quiero evadir lo evidente, asi es que vamos
a hablar antes de nada de lo mas peliagudo.
Primero, a nadie le qustan los sindromes.
Eres una aborrecible pufieteria. Deberia darte
vergitenzd. Incluso dieron tu nombre al malo de
Los Increibles.

Sequndo, ningin sindrome es bueno. A decir
verdad, incluso lo he comprobado. Acabo de
buscar en Internet “; hay algin sindrome
bueno?” e ironicamente, en inglés hay algo que
se llama “Good Sjno(rome", esto es, el “sindrome
bueno”, jpero es en nombre del Dr. Robert Good,
que lo identifico! Y adivina algo, Dravet es un
sindrome de deficiencias de anticuerpos, asi
es que, incluso si se [lama “Good Sgno(rome", es
malo. Tendria gracia si no fuera tan cruel.

{:\_‘-__' El tercer punto, y el central de esta carta,
es que nadie te invitd o venir a mi familia. Eres
como un pedo en un traje espacial. Un invitado
definitivamente no deseado. Bueno, ni siquiera
un invitado. Mas bien como un ocupa del que
no nos podemos librar.

=y Pero te advierto algo, Dravet, la ciencia viene
a por ti. Los medicamentos estan mejorando
cada dia y en algan momento la maravillosa

raza humadna encontrard una cura.

Hasta entonces, he decidido repensar mi
relacion contigo.
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iiiGrrrrrrrrr!!!!

La gente dice que se debe perolonary olvidar,
pero yo tengo mis dudas. Creo que perdonar
no es olvidar, en realidad es recordar, pero NO
usar tu derecho de devolver el golpe. Eso me hizo
darme cuenta de que cada vez que te devuelvo un
golpe, lo hago con rabia y malos sentimientos.
Te maldigo, te odio, haces que grite por la
injusticia... y eso me destroza el dia.

Llevas demasiado tiempo ganando, asi es que voy
a intentar un nuevo enfoque. Seamos claros, no
hablamos de amistad, pero he decidido que la

mejor forma de devolverte el golpe es NO dejar

v que me destroces la vida.

Si, habra ocasiones en las que tu presencia se
haga sentir mucho y domines el curso de los
acontecimientos. En esas ocasiones, haré todo
lo posible por apoyar a mi hermano/a Yy o mi
familia. Pero no voy a dejar que me impidas
quererlos, incondicionalmente.

Siemlore voy a recordar que NO eres mi hermano/a,
que es un ser humano mavravilloso, mientras que
ti eres simplemen’ce un intruso. Pasar tiempo
y divertirme con él/ella me recordard que sigue
siendo simplemente mi hermano/a. Quiero decir,
para sobrellevarte tiene que ser una persona
increible, sno?

Voy a escoger dejar de enfocarme en ti y en tus
ridiculas gracids y centrarme en cambio en los
125



@ momentos maravillosos en los que no A mi me has ensefaddo a tener paciencia,
‘\ estds. Las comidas con la familia, las tolerdncia y a perdonar, pero sobre todo me

risas, las tonterias, las malisimas bromas has ensefiado que puedo esforzarme a fondo.
de papa, los dias que mama tiene loelos de loca, iMas de lo que nunca pensé que poo{ia hacer!
los pasteles caseros de la abuela, las sonrisas y Me has puesto en contacto con una fuerza

las carcajadas de mi hermano/a. Cuando me doy
cuenta de estas cosds, no pienso en ti, y cuando
no pienso en ti, [oiero(es tu poo(er.

interior que desconocia tener.
% 1 »*
M%kas ensefiado que soy una persona increible,

y por eso, te estog enormemente algmo(ecido.
Tambiéen voy d dedicarme mas tiempo a mi.

No sé bien todavia lo que voy a hacer con ese
’ciemloo - o(eloor’ce, pin’co\r cuadros ridiculos, ver
peIICulo\s de Navidad en agosto, queo(olr con

Estas cualidades, 9o\no\o(o\s en el campo de
batalla de Dravet, me seran muy utiles cuando
me haga mayor.

mis amigos, dprender o hacer fajitas, beber Gracias por leer esta carta, Dravet. Espero que
Coca-Cola y recitar el alfabeto a eructos - pero de ahora en adelante podamos Ilevarnos un
decida lo que decida hacer con “mi tiempo” lo poquito mejor.
haré sin sentirme C“lPable' Tengo que irme corriendo porque quiero ir a ver
Para esta (AH:H’Y\G seccién, a lo mejoy quieyes Los lncreibles de nuevo. Es mi peliculo\ de Pixar
\\ Sen‘tay'te' Dyave't_ Pquue ‘te VO:, d O(GY 'dS faVOVi'ta. St no ld kds ViS'tO, dl “sindrome" no 'e
GRACIAS. Supongo que no recibes muchats, va muy bien al final.
pero en el Collod:ulo 6 alorenoh que tengo que ser solo lo menciono...
damable con los que no son amables, y ese eres
ti Dravet Tu atentamente rebelde:
, .
s Estas listo?
GRACIAS por lo que he ol'orendio(o. Nos [escribe dqui tu nombre .
has echado und gran carga encima a mi e )
hermano/a y a mi, pero sequimos en pie. Nos
has ensenado a ser resilientes, carifosos,
positivos, compasivos y amables.
126

127



NOTAS:

-

en i

el

LV U

D










NOTAS:

re

LAAL

quie

Fa




v Qatlo

en
eras

ﬁ‘b

=
q




NOTAS:



	Blank Page

