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LA PIEL

La piel se ve, la piel se toca y la piel se huele

La piel y el cabello desempenan papeles importantes como
6rganos de comunicacion

Cuando la piel es afectada por un proceso dermatolégico
primario, las secuelas psicologicas que se producen influyen
negativamente en la autoestima, la confianza y la calidad de vida

Por todo ello, la piel repercute de forma excepcional en el amplio
espacio de nuestra felicidad







HS - enfermedad cronica

= Todos tenemos derecho a desear una buena salud

= La enfermedad nos limita, nos impone una carga

= Laenfermedad es un obstaculo en nuestras vidas

= |aenfermedad estrecha la vida

= No elegimos estar enfermos

= Lavida reparte alegrias y desgracias de forma caprichosa

= Lo importante de nuestras vidas nos viene dado:
= Pais, sexo, color de la piel, enfermedades, tipo de familia

= Aceptar una enfermedad crénica puede resultar muy duro







CONSECUENCIAS

= Aislamiento

= Pérdida de control
= Dependiente

= Limitaciones

= |mpotencia

= Amenazante

= Desproteccion

=  Sufrimiento







FACTORES QUE INFLUYEN

= Rasgos de personalidad
= Racional, emocional, introvertido, extravertido

= Estilos de comunicacion
= Atribuciones

= Sesgos

= EXpectativas

= Es importante tener un minimo de bienestar propio, no buscarlo
siempre en los demas

= Tolerancia a las adversidades, a las frustraciones







AFRONTAMIENTO

Equilibrio entre:
= afrontamiento activo (hacernos fuertes)
= y permitir mostrarnos vulnerables

Aceptacion: tengo una enfermedad crénica con empeoramientos
y mejorias
Importancia de la comunicacion

= Poder hablar de mi enfermedad con algun familiar, alguna
amistad, mi médico

Pero recordad que las personas manejan mal los problemas de
los demas; tienen a minimizar o comparar con otro que esta peor







SAceptas o te resighas?

Cuando aceptamos, nos sentimos bien
Cuando nos resighamos, se percibe un cierto desasosiego
Con la aceptacion, entiendes que todo esta bien como esta

Con la resignacion, sigues aspirando a que puede ser de otra
manera

Auto aceptacién - auto resignacion

La auto aceptacion contribuye a nuestro bienestar de forma
significativa. ¢ Te quieres? ¢ Te tratas bien?

Expresion emocional







IDENTIDAD PERSONAL

= No debemos poner toda nuestra identidad en nuestra
enfermedad

= “Yo soy mas que mi enfermedad”
= No asumir el rol de “enfermo”

= ;COémo conservo mi identidad como sujeto cuando estoy
enfermo?

= ;Como percibo que que otros me ven? Recuperar la mirada
= Ser consciente de los logros personales

= Empoderamiento







LA ESFERA INTIMA

= ;COomo afecta mi enfermedad a mi intimidad?
= Aceptacion de uno mismo
= ;Como manejo la mirada del otro cuando veo rechazo?

= No podemos ocultar nuestra enfermedad a todos, siempre







CALIDAD DE VIDA

Es subjetiva, distinta para cada persona

Las personas tenemos distintas realidades y necesidades
Por ello hay que personalizar la atencion

Es importante saber qué necesito para saber pedirlo

El profesional sanitario deberia hacer una historia de vida
= ;Qué valores son importantes para esta persona?

¢A qué parcelas de mi vida afecta mi enfermedad?
2 Qué necesito para hacer el dia a dia mas llevadero?

:Sé pedir lo que necesito?







APOYO SOCIAL

Muy importante evitar el aislamiento social
Estar a solas agranda los problemas, crecen los miedos
Hay gente buena, hay que buscarla

Buscar apoyos
= Asociaciones
= Redes sociales
= Aficiones: club de lectura, aprender algo nuevo







¢ qué necesito”

= No tener dolor

= No tener ansiedad

= Sentir calor humano

= Ser tratado de la manera que yo quiero (autonomia)
= Tener a alguien que me escuche

= No ser una carga para mi familia

= Ser comprendido

= Mantener mi dignidad







ESTILOS DE VIDA

¢ Qué pienso?

¢Qué siento?
¢Qué hago?
Todo se encadena
= Si pienso de forma negativa, me siento mal
= Si me siento mal, me despreocupo de los habitos saludables

= Este malestar me conducen a conductas poco saludables
= Aislarme, comer, beber, fumar en exceso, descuido







ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

* Distinguir entre aquello que puedo cambiar y aquello que debo
aceptar

 Tomar mis propias decisiones

« Equilibrio entre hablar de mi enfermedad y convertirlo en tema
obsesivo

 Salir de la zona de confort

« Sentido del humor
* Rodearse de personas alegres, con sentido del humor

« Rasgos de personalidad, estilos de comunicacion, atribuciones,
sesgos




YOUR MIND




investigacion

= Estudio publicado sobre calidad de vida en HS comparada con
otras enfermedades
= Escala de calidad de vida especifica para HS
= Entrevistas en profundidad a personas con HS
= Afectacion a nivel laboral, social, psicoldégico, econdmico
= Relacion de pareja, intimidad, hijos
= Un grupo de expertos han escrito un documento sobre HS que se
va a difundir para dar a conocer la enfermedad

= Hace falta mucha informacion y formacioén tanto en la poblacion
general como en los profesionales sanitarios







RESUMIENDO

La HS supone un impacto muy importante en el bienestar fisico,
psicologico y social de las personas afectadas.

Hace falta informar sobre la enfermedad y formar a los
profesionales sanitarios para poder diagnosticar y tratar

Hacen falta mas hospitales de referencia donde poder ofrecer
los recursos necesarios a las personas afectadas

Equipo multidisciplinar coordinado y comunicado
Sesiones psicoeducativas para pacientes y familiares
Terapia psicoldgica en los casos necesarios

Apoyo social, asociaciones de pacientes, recursos varios




MUCHAS GRACIAS POR VUESTRA ATENCION




