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La familia como sistema

» Desde el punto de vista de la psicologia
sistémica se enfiende a la familia como un
sistema, es decir, es el conjunto de
elementos que la forman mas las relaciones
entre si.

» Cuando se produce algun cambio en la
familia, este influird a sus miembros y las
relaciones entre ellos.

» Como por ejemplo, el que algun miembro de
la familia sea diagnosticado con Ell o
empiece a sufrir sus sinfomas.



La familia como apoyo

» Tanto la familia como la red social
tienen un papel fundamental en los
procesos de afronftamiento de la
enfermedad.

» Ambas ayudan a reducir el impacto
psicologico del estrés generado por la
propia enfermedad o por la vida diaria.

» Ademds, mejoran el estado fisico,
prestando un soporte fundamental en la
rehabilitacion y recuperacion de la salud
o la minimizacion de los sinfomas.




Compartir con la familia y la red social

» Hablar de tu enfermedad ayuda en muchos aspectos:
» puede servir para desahogarte,

» para saber que puedes contar con la ayuda que necesitas
y/o

» para organizar mejor tu dia a dia.

» Ademads, lo mds probable es que sientas alivio al no
tener que justificarte si en algunos momentos te sientes
con menos ganas de socializar o si tienes que cancelar
algun plan. Algo que es fundamental para reducir tus
niveles de ansiedad y estrés, asi como para mejorar fu
calidad de vida y la de las personas que te rodean.




sPor qué es importante hacer

parficipes a la familia y la red social¢

» Las personas somos mas comprensivas si sabemos que
le esta pasando al otro, coOmo se siente y que siente.

» Por este motivo, es muy importante hablar con las
personas cercanas sobre tu enfermedad y el impacto
que esta teniendo en fiy en tu vida.

» El crear esta red de comunicacion y confianza va a ser
muy iImportante para:

» Explicarles que pueden hacer para ayudarte y
» No tener miedo a la hora de pedir ayuda

» Con esto conseguiremos que sepan como Nos sentimaos
y conseguiremos un ambiente estable y tranquilo, libre
de malentendidos, condiciones imprescindibles para los
pacientes con Ell.




La importancia del como comunicarnos

» Tanto para el paciente con Ell como para sus
familiares y circulo mas cercano, ademds de
para fodas las personas en general, es muy
Importante el aprender a comunicarnos, sobre
todo en situaciones complicadas o de crisis, en
las que todos estamos mas sensibles e irascibles.

» Ya no solo hablamos de conseguir una
comunicacion aserfiva en la que el ofro no se
sienta agredido, si ho en conseguir un tipo de
comunicacion real y eficiente centrada en el yo.




Eiemplos de comunicacion

» Algunos ejemplos de este tipo de
comunicacion serian:

» Me siento...
» Necesito...
» Me gustaria que...

» Se frata de un fipo de comunicacion
responsable en la que nos hacemos
cargo de lo que necesitamos y lo
comunicamos, sin esperar que el otro
adivine lo que queremos, cosa que en
muchos casos nos lleva a la frustracion.




Comprendiendo un poco mas

» Las personas que son diagnhosticadas con Ell, en muchos casos sufren un
proceso de duelo sobre su salud. Resulta interesante tener en cuenta las
etapas del duelo, por si nos pueden ayudar a entender mejor a la
personay el proceso por el que esta atravesando.

» Estas etapas no son rigidas y no es necesario salir de una para entrar en la
ofra, ni una vez que se pasa por alguna de ellas significa que ya no
podemos volver a pasar por la misma; mas teniendo en cuenta que se
trata de una enfermedad que cursa por brotes y fases de remision, por |0
que en un nuevo brote, se pueden volver a activar algunas de estas
fases.

» El proceso de duelo no es exclusivo de la persona que sufre la
enfermedad, puede hacerse patente en otros miembros de la familia
como, la pareja, los hijos, los padres,...




Primera fase del proceso de duelo

» Elapa de la negacidon: Esta etapa
inicialmente puede amortiguar el
golpe, podemos pensar que se han
equivocado de diagnostico, que se
pasarag,..., pero esta etapa no puede
ser muy larga porgue los sinfomas nos
devolverdn a la readlidad y nos
demandaran que hagamos algo.




Segunda fase del proceso de duelo

» Etapa de Ila ira: En esta etapa son
caracteristicos los sentimientos de irq,
enfado, rabiqg, la bUusqueda de
culpables,... Estos sentimientos se dan
ante la frustracion de padecer una
enfermedad cronica 'y que  Nnos
acompanara a lo largo de nuestra vida.
Hay que tener en cuenta, también, que
estos sentfimientos se proyectaran hacia
nuestros entorno vy seres allegados.




Tercera fase del proceso de duelo

» Etapa de la negociacion: En esta
etapa las personas fantasean
sobre como seria su vida o la de
sus familiares si no le hubiesen
diagnosticado la enfermedad.




Cuarta fase del proceso de duelo

» Etapa de la depresion: Esta etapa se
caracteriza por un sentimiento de tristeza
profunda (no tiene que estar
necesariomente relacionada con unad
depresion clinica), por una falta de
incentivos o estimulos para vivir y disfrutar
la vida y en algunos casos por el
aislamiento y el hermetismo.




Quinta fase del proceso de duelo

» Elapa de la aceptacion: Una
vez aceptada la enfermedad,
las  personas aprenden a
convivir con ella y poco a
POCO van recuperando sus
ganas de hacer cosas, de
disfrutar y de vivir.




Otras pautas para convivir con las Ell

» Poner el objetivo en lo positivo:

» Evidentemente, a nadie nos gusta tener
una enfermedad, y menos una cronica,
gue sabemos que nos acompanara a la
largo de toda nuestra vida. Pero cuando
nos toca, Nno Nos quema mas remedio que
ponerle actitud y aceptarla si queremos
tener una vida plena.

» Para ellos y como propuesta, podemos
poner en foco en todo lo bueno y lo
positivo que tenemos en nuestra vida.




Otras pautas para convivir con las Ell

» NO poner el foco en la enfermedad:

» Hablar en exceso de la enfermedad o ponerla como
centro de nuestras dindmicas familiares puede ser un
error, ya que puede llevar a una situacion de agobio y
estrés tanto al paciente, como al resto de la familia.

» En lugar de esto, proponemos como ya hemos
comentado anteriormente, una comunicacion asertiva
en la que tanto el paciente como los familiares, digan lo
gue necesitan de forma empdtica en cada momento.

» Ademdads proponemos actividades que se puedan realizar
en familia y que se adapten al momento en el que se
encuentra el paciente, como por ejemplo: ver una
pelicula, jugar a algiun juego de mesa o hacer una
reunion de amigos en casa, ambiente en el que nos
sentiremos mas seguros.




Otras pautas para convivir con las Ell

» La sobreproteccion del paciente:

» Tratar de no sobreproteger al paciente, sobre todo en el caso de
los mamas y papds de ninos/as con Ell. Sabemos que es casi
imposible no tratar de sobreproteger a nuestros hijos, incluso
podemos sentirnos culpables por la enfermedad que padecen,
pero necesitamos, tfambién los familiares aceptar la enfermedad
y tratar de darles pautas para que sigan viviendo su vida de la
forma mas normalizada posible, que continien cargdndose de
experiencias y vivencias, permitiéndoles también tomar
decisiones sobre su enfermedad y como quieren llevarla,
dejandoles cometer errores y dotandolos de libertad y valor.

» Proponemos motivarlos, darles apoyo y estar ahi para cuando nos
necesiten. Tener siempre abierto el canal de la comunicacion,
que es el gue nos mantendrd unidos.




Punfo y aparte

» Cada familia, cada paciente, cada nino o nina, cada parejq,
cada enfermedad todos son y somos diferentes por lo que las
experiencias de cada uno son enriguecedoras pero no
imitables.

» Experimentemos cual es la forma que mejor se adapta a cada
uno de nosotros y nuestras circunstancias, cometamos errores y
no nos castiguemos por ellos, comuniguémonos desde el
corazoén, busquemos el valor en cada uno de nosotros,
pongamos actitud frente a la vida, querdmonos y tratemos de
tener una vida lo mas plena posible.

» Este es el punto y aparte de este pequeno taller, ahora que
cada uno de nosotros continue escribiendo su historia.




