Grupo-Taller Convivir con el   Síndrome de Sjogren
“Reinvéntate”
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“Si no está en tus manos cambiar una situación que te produce dolor, siempre podrás escoger la actitud con la que afrontes ese sufrimiento.”

Víctor Frankl

“La vida es lo que hacemos de ella”
Grupo guiado por ALBA ANCOCHEA Psicóloga especialista en psicología de la salud y enfermedades poco frecuentes
Inicio Jueves 25 de Abril de 2013   17:00
Justificación
Padecer cualquier enfermedad supone una amenaza contra las metas y planes de vida que la persona tenía hasta el momento. Atenta contra las relaciones familiares y sociales. Afecta a al integridad corporal física y la estética. Supone dolor, disminuye la autonomía de la persona generando distintas formas de dependencia. Esta situación repercute no sólo en las propias dolencias somáticas sino también, y a veces con más fuerza aún, en el malestar psicológico. 
Si además le sumamos las características propias de padecer una enfermedad como el Síndrome de Sjögren, nos podemos encontrar con:
· El desconocimiento por parte de la sociedad.

· Desinformación sobre cuidados, y ayudas técnicas. 

· Ausencia de información sobre asociaciones y recursos.

· Falta de ayudas económicas, escasez de atención socio sanitaria adecuada.
· Dificultades en la relación con los profesionales por el desconocimiento de la enfermedad. 

· En muchos de los casos ausencia de diagnóstico y tratamiento 
Se generan serias consecuencias a nivel psicosocial tales como: 
·  Incertidumbre ante los distintos aspectos relacionados con la enfermedad.

·  Falta de control a nivel personal y a nivel social, porque la enfermedad obliga a modificar o abandonar el rol que desempeña en su familia o en el trabajo.

· Rechazo social
· Pérdida de autoestima, y aislamiento.
· Sentimiento de ser único, desamparo, desorientación,  impotencia.

· Ansiedad, miedo, angustia

El que aparezcan o no toda esta serie de consecuencias, con qué intensidad y qué duración en el tiempo, va depender de factores como el soporte social y las estrategias de afrontamiento de la enfermedad. 

 Objetivos
1. Objetivo general.
Facilitar que los afectados pongan en práctica diferentes estrategias que les permitan realizar un proceso de ajuste  necesario para convivir con el síndrome de Sjögren, con la máxima calidad de vida. 
2. Objetivos específicos.
· Recibir apoyo emocional, poner palabras al dolor, a los miedos y a las esperanzas. Poder expresar sus sentimientos, sentirse comprendido, 

· Obtener soporte social, experimentar una enfermedad poco conocida se relaciona con experimentar sentimientos de soledad, aislamiento y desconfianza.

· Mejorar la habilidad comunicativa e interpersonal.
· Compartir valiosísima información sobre la experiencia de otros afectados, aprender otras formas de afrontar los problemas, de quienes han resuelto positivamente sus mismos dilemas u otros similares.
·  Aceptar y adaptarse a la enfermedad. Reestructurando expectativas y metas.

· Potenciar la propia capacidad para afrontar y resolver los problemas asociados a la enfermedad.
Elementos de innovación
Este año constituye la tercera edición del taller, esto implica partir de una evaluación y sugerencias de mejora con respecto al año anterior y crear un equilibro entre incorporar crear un eje común que permita generar una continuidad entre los contenidos de las distintas ediciones, abordado las cuestiones de mayor interés para mejorar la calidad de vida de las personas que conviven con el S. de Sjögren a la vez que incorporar elementos innovadores para que aquellas participantes que formar parte del grupo por tercera vez consecutiva puedan continuar beneficiándose y enriqueciéndose.

· Incluir la perspectiva de la terapia de aceptación y compromiso y técnicas de coaching como medio para la capacitación de la propia persona para incorporar cambios en función de los propios valores y metas.

· Trabajar técnicas de relajación y visualización como técnica de afrontamiento del estrés. 

· Trabajar técnicas vivenciales como medio para el autoconocimiento y la resolución de conflictos.

Actividades

	Bloque 
	sesiones
	Contenidos

	Presentación 
	1ª sesión:


	Presentación de las participantes
Evaluación de necesidades
El darse cuenta: presentación de los contenidos.

Recogida de propuestas por parte de las participantes.

	El síndrome de Sjögren y la familia

	2ª sesión

	Distintos roles familiares y sus exigencias. Cómo afecta el síndrome al rol familiar: identidad de género. Proceso de ajuste desde una perspectiva familiar.  Asertividad y autodeterminación.

	Autoconocimiento y restructuración de metas


	3ª  sesión
	Fortalezas personales. Representación de la enfermedad. Valores y metas. Objetivos de cambio personal. 

	Cuerpo y emociones


	4ª y 5ª sesión
	Emoción: aspectos fisiológicos, sociales y psicológicos. Condicionantes del estado de ánimo: alimentación, sueño, actividad física y lenguaje.

	Técnicas alternativas para el manejo de la ansiedad y el estrés.

	6ª y 7ª sesió

	Origen y componentes de la ansiedad. Diferencia entre ansiedad y estrés.  Técnicas cognitivas, ambientales, visualización y relajación. Desesperanza creadora. El control como problema. Distintas formas de ocio como instrumento de cambio.

	Distanciamiento comprensivo.
Finalización del grupo-taller.

	8ª sesión
	Diferenciar entre persona y conducta. Dejar de luchar contra las emociones. Compromiso con las metas y valores. 


El Grupo de Apoyo Psicológico y sus beneficios

El apoyo y la ayuda grupal existen desde los mismos orígenes de la organización social y encarnan una filosofía que reconoce, desarrolla y estimula el poder de las personas para ayudarse a sí mismas y para ayudar a otras personas a ayudarse a sí mismas. Se puede decir que la interacción grupal, facilita el desarrollo de la autonomía personal, permite satisfacer necesidades humanas básicas como las necesidades de seguridad, afecto, sentido de pertenencia y autoestima, y promueve la acción social. 
Cuando hay una enfermedad, el grupo, disminuye el malestar psicológico. Permite compartir con otras personas las propias dificultades e intercambiar mecanismos de afrontamiento. Tomar conciencia de que un/a no es el único/a que padece esta enfermedad. Al mismo tiempo que, guiado por un profesional, fomenta la salud.

Los beneficios que puede aportar el grupo de apoyo psicológico, son:

· Fomenta directamente la salud y la reducción del malestar psicológico. 

· Es un factor determinante en el proceso de aceptación de la enfermedad.     

· Permite hacer una mejor valoración de la situación por la que se está pasando porque ofrece:     

· Recursos de afrontamiento y de disminución de emociones negativas. 

· Mayor sensación de control. 
· Aumento de la autoestima y del estado de ánimo positivo.     

· Los miembros del grupo aprenden que no están solos/as y, que hay otras personas que están pasando o han pasado por la misma situación que ellos/as, lo que es útil para identificar síntomas y actuar con rapidez ante cualquier desajuste.

· Se puede obtener una visión diferente de sí mismo y cómo se maneja la situación a partir, no sólo del terapeuta sino también de los otros miembros del grupo.      

· Comunicas al grupo tus problemas, preocupaciones, necesidades, malestar psicológico ante la situación por la que estás pasando.     

· Se aprende unos de otros, al ver cómo las otras personas manifiestan sus problemas y escuchan de ellas consejos y sugerencias.          

· La pertenencia a estos grupos proporciona nuevas relaciones sociales.
¿Cómo interviene en el desarrollo de una enfermedad lo que pensamos o sentimos?

Las emociones producen una activación que proporciona energía suficiente para responder de forma rápida a un estímulo que atente a nuestro bienestar físico o psicológico, permitiendo así, nuestra supervivencia. De lo que se desprende que la función de las emociones es adaptativa.

Sin embargo, en los últimos años se ha descubierto que determinadas emociones, cuando son excesivamente intensas o perduran en el tiempo, pueden resultar  perjudiciales para la salud, influyendo en la contracción de ciertas enfermedades, perdiendo en ese sentido, su valor adaptativo.

Por otro lado, las emociones positivas como el optimismo y la esperanza también resultan beneficiosas. La gente que tiene muchas esperanzas es más capaz de resistir circunstancias penosas, incluidas las dificultades médicas. 

Este fenómeno puede explicarse desde distintas teorías. Una, propone que si el pesimismo lleva a la depresión interfiriendo en el sistema inmunológico, con la consiguiente vulnerabilidad a las enfermedades; el optimismo haría lo contrario. Otra teoría, indica que mientras los pesimistas descuidan su propia persona y su salud, los optimistas se cuidan más y ponen medios para preservar su salud. Hacen más ejercicio toman los medicamentos, siguen las rutinas, etc.

¿Por qué y cómo las emociones intervienen en unos casos, y determinan en otros, mecanismos que favorecen la enfermedad?

La función adaptativa de las emociones dependerá de la evaluación que la persona haga del estímulo, es decir, del significado que le dé a éste, y de la respuesta de afrontamiento que genere.  La interpretación del estímulo y la respuesta de afrontamiento son aspectos susceptibles de ser modificados mediante el entrenamiento y trabajo personal con las emociones.

Las personas que sufren estrés y ansiedad padecen más inmunodepresión, es decir tienen un sistema inmune más bajo. El estrés y la ansiedad pasan por muchas de las vías nerviosas. Si experimentamos estrés estamos sensibilizando las vías conductoras del dolor.

El estrés disminuye la resistencia inmunológica de forma provisional, tal vez como una estrategia necesaria para hacer frente a una situación que parece amenazadora para la supervivencia del individuo. Cuando el estrés es intenso y prolongado, la inhibición puede convertirse en una condición permanente que hace vulnerable para contraer cualquier enfermedad y dificultar la recuperación.

¿Qué hace un evento estresante? Lo impredecible de los acontecimientos, la falta de control de éstos, la falta de apoyo social, la valoración de la situación, el modo de afrontar la situación y la interacción con otros eventos vitales estresantes. 

Si sabemos las causas del estrés y sabemos controlarlas, entonces podemos combatirlo.

La perspectiva de género y el rol familiar.

Los afectados de enfermedades poco frecuentes, sufren discriminación sólo por el hecho de padecerlo, principalmente porque no reciben las mismas atenciones y servicios que el resto de enfermos, y en el caso de las mujeres se produce una doble discriminación: la correspondiente a ser afectado de una enfermedad poco frecuente y la asociada al género (rol social asignado, estereotipos, etc). 

Cuando hablamos de género nos referimos a una construcción social transmisible a través de mecanismos culturales, en los que se asigna y clasifica comportamientos, valores y capacidades de las personas masculinas y femeninas. Al ser una asignación social, cambia en las distintas sociedades y en los distintos procesos de aprendizaje.

A “la mujer del siglo XXI” se le exige ser esposa, madre, cuidadora, buena profesional, ser atractiva y tener relaciones sociales. Todo al mismo tiempo. Existe una sobredemanda que recae en la figura femenina. Si a esto se suma las limitaciones anteriormente descritas de la enfermedad y las específicas de padecer una enfermedad rara, se genera un factor potenciador de estrés que exige una reestructuración del sistema familiar, comenzando por la propia persona. 
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