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Como individuos nos encontramos constantemente sometidos a una serie de  hechos y situaciones que se nos presentan, más o menos importantes en su apariencia, movilizan nuestra afectividad y desencadenan preocupaciones que deben expresarse de alguna manera. Se puede conceder  que en tanto estas preocupaciones que se producen no sean expresadas o elaboradas, se acumulan y tarde o temprano afectarán nuestro funcionamiento físico y mental.

Poner palabras al sufrimiento de un difícil trance, pero esto es algo que mitiga la angustia. Es importante que la persona que ha recibido un diagnóstico de Miastenia Gravis, o sus familiares y amigos, puedan poner en palabras lo que siente, de manera que la palabra sirva como estabilizadora de emociones mezcladas, y así calmar la angustia. Y, sin angustia, están la vida, la supervivencia, permitiendo a quien ha superado lo peor de la prueba, hallar la solución por sí mismo. Por eso la angustia tiene la necesidad de expresarse. Si no puede hacerlo en palabras lo hará por la conducta o el funcionamiento corporal, por el comportamiento del cuerpo en sociedad o por medio de su carácter, o por una alteración  en su cuerpo. Todo es lenguaje en el ser humano. El cuerpo mismo a través de la salud o a través de la enfermedad, es lenguaje. Habrá entonces que buscar lo que el cuerpo esta diciendo. 

LA MIASTENIA EN LA NIÑEZ Y ADOLESCENCIA.

Los niños y adolescentes con enfermedades crónicas como la Miastenia Gravis, si no son contenidos y comprendidos en su enfermedad por el entorno, corren un riesgo mayor de desarrollar problemas psicológicos. A diferencia de aquellos niños que desarrollan una enfermedad aguda y de corta duración, el niño o adolescente con una enfermedad crónica tiene que enfrentarse a la realidad de que tiene una enfermedad que "llegó para quedarse", o que la misma, en algunos momentos puede desencadenar crisis.

Como es natural, los padres desean hacer todo lo posible para ayudar a sus hijos para enfrentarse a su condición. Ellos deben responder, no sólo a la enfermedad sino también a sus fortalezas.

Si los niños son sobreprotegidos no aprenderán a relacionarse adecuadamente y pueden tener dificultades para separarse de sus padres al momento de asistir a la escuela. Es de gran ayuda que los niños y adolescentes con miastenia gravis tengan la oportunidad de relacionarse con otros niños que han aprendido a vivir satisfactoriamente con esta enfermedad.

Durante los períodos de hospitalización prolongada, si es requerida, o los períodos de descanso en casa, algunos niños, dentro de sus posibilidades, desarrollan otros intereses, destrezas o habilidades. También suelen aprender muchísimo acerca de su enfermedad. Por ser psicológicamente provechosas estas actividades deberán ser fomentadas.

En la escuela o universidad.  

Aquí, algunos consejos para las personas con Miastenia Gravis:

1. Tratá de mantenerte lo más sano y saludable posible; esto contribuirá a mejorar tu calidad de vida.

2. Intentá comer regularmente en los horarios adecuados, aún en el colegio o universidad.

3. Es importante que tomes la medicación en el horario prescrito. Comunicá esto a tus maestros, y compañeros, es necesario que tengas tu tiempo para tu salud, este es un derecho que no te pueden negar.

4. Te servirá de mucho mantener informados a tus maestros, profesores, y compañeros acerca de la enfermedad, para que te comprendan mejor, y ayudarte en el caso que algo llegara a ocurrirte. Una buena idea es llevar información de la Fundación Ayuda Integral al Miasténico  acerca de la enfermedad para que sepan cómo y cuándo necesitarás su apoyo.

5. Si estás aún en el colegio, y concurrís a clases de educación física, es importante, que vos o tus padres le expliquen al profesor lo fluctuante de la enfermedad, y el hasta donde y hasta cuando podrás realizar ejercicio físico dependerá de como te sientas y de lo que el médico te indique.

6.  Si el establecimiento donde concurres es un edificio de varios pisos, y hay ascensores, solicita la posibilidad de utilizarlos.

7. Intentá mantener tus amigos más íntimos al tanto de lo que sientes y puedas compartir con ellos todo lo que te vaya sucediendo en el transcurso de la enfermedad.

8. Para aquellos que les cuesta mucho hablar de lo que les pasa, a veces es muy útil tener un diario íntimo, donde puedas volcar todo aquello que te sucede. Te servirá mucho para tu futuro, cuando lo vuelvas a leer, y puedas entender de otra manera y desde otro lugar.

9. Otra opción que algunos establecimientos educativos ofrecen es un gabinete psicológico al que puedes recurrir para que seas escuchado y orientado por un profesional.

10. Si estas en períodos de exámenes y tenés dificultad para hablar,       comunícales a tus profesores lo que te sucede y te tengan paciencia para escucharte y tratar de entenderte; otra opción es que pidas una evaluación por escrito.

11. El traslado al colegio a veces se torna engorroso, sobre todo si viajas en colectivo; una buena alternativa es, como viajas generalmente por la misma empresa de colectivos, y en los mismos horarios, que tus padres intenten hablar con la empresa, llevarles información, y que estos puedan comunicarle a sus choferes sobre vos y la enfermedad de esa manera sabrán ayudarte si fuera necesario. No creas que es imposible, muchos estudiantes lo han hecho.                                                                                                            

MI AMIGO TIENE MIASTENIA GRAVIS. ¿QUÉ HAGO?. 

· Aprenda todo lo que más pueda acerca de la enfermedad y sus tratamientos.

· No se preocupe en qué decir. Sólo exprese lo que sienta y haga que la comunicación sea natural.

· Aunque esté demás decirlo, no los deje de lado, su amigo/a lo necesitan. La miastenia gravis no es contagiosa a pesar de que su nombre suene extraño.

· Acompáñelo. Ofrézcase para realizar aquellas tareas que no puede realizar en el momento que está con debilidad muscular. Ayuda mucho no preguntar qué y cómo tiene que hacerlo, sólo hágalo. 

· Acepte los cambios de vida y físicos que a su amigo/a le están sucediendo sin hacer grandes objeciones.

· Bríndele la oportunidad a su amigo/a a decir si o no para aquellas actividades que usted quiera realizar. Comprenda que la enfermedad es fluctuante, y esto repercutirá en sus acciones diarias. 

 LA FAMILIA.

El paciente miasténico apenas es diagnosticado, es lógico que se torne hacia sí para conectarse consigo mismo y luego se vuelque hacia los suyos, manteniéndose pendiente de las nuevas instrucciones médicas; este período se denomina: "encierro natural". Pero a medida que transcurre el tiempo, lo adecuado que suceda es que el paciente deje de ser el vector principal del sistema familiar. La familia debe continuar su vida, recuperar aspectos postergados y desempeñarse con naturalidad. No se le debe atribuir a la Miastenia Gravis las fallas de comunicación familiar.

La fluctuación clínica impredecible en la Miastenia Gravis generalmente crea sospechas acerca del grado de la enfermedad y la habilidad del funcionamiento. Reacciones muchas veces de incomprensión de los miembros de la familia darán como resultado estrés y el empeoramiento de los síntomas. Los ajustes internos de cada miembro de la familia son complicados por los sentimientos de culpa, dependencia y resentimiento. Previos problemas familiares no resueltos pueden exacerbarse por el componente adicional de la enfermedad.

Circunstancias externas como la necesidad de cuidado y las hospitalizaciones frecuentes o visitas a clínicos pueden tener un impacto severo en el estilo de vida de las familias. Por otro lado, el miedo a una crisis respiratoria puede teñir las reacciones e inhibir rutinas y planificaciones familiares. Por eso, aprender todo lo que ofrece la máxima información que entrega la Fundación Ayuda Integral al Miasténico es la base para tomar decisiones difíciles.

La dificultad que presenta el manejo de la familia es a veces mayor que la problemática del paciente miasténico en sí. No es difícil de percibir la complejidad de la situación. Hay escenas donde se requiere apoyo para los familiares con la misma intensidad que hacia el paciente.

Un paciente que deba practicarse una timectomía, una de las formas de tratamiento, por ejemplo, envuelve a la familia de una manera intensa. Este proceso afecta no solo a ellos, sino al paciente. El proceso natural de recuperación, convalecencia, y de re- adaptación del paciente se afecta por el estado emotivo de los parientes. Es evidente, pues, el impacto que el cuidado de la familia tiene en el curso del tratamiento.

El balance emocional en ciertos pacientes y ciertas familias de miasténicos está estructurado sobre la base de una relación conocida como dependiente o co-dependiente. Estas condiciones son bastante frecuentes en nuestra cultura. Para describirla sencillamente podría decirles que ocurren cuando el pensamiento y la conducta de un miembro de la familia o de la familia en su conjunto se basan en consideraciones y necesidades que van más allá de lo que la persona enferma necesita y ampara consideraciones de la conducta como determinada por las necesidades de otros.

La conducta se convierte en innecesaria y frecuentemente ilógico o irracional. Se crea así un "balance", supuestamente basado en el amor, por la cual los protagonistas no pueden funcionar independientemente sin crearse una crisis. Un ejemplo típico es la sobreprotección. 

Es importante que los familiares o las personas cercanas al paciente lo ayuden para que permanezca involucrado en la toma de decisiones siempre que así lo requiera Tienen que hacerle ver que aunque necesite ayuda con tareas de la vida cotidiana, puede seguir tomando sus propias decisiones. Por otro lado, si el paciente le da a otros el derecho de decidir no significa que los esté ignorando o abandonando. Necesitarán las personas cercanas mostrar sensibilidad y proveer la combinación justa en darle a su ser querido los cuidados que necesita y no más.

El buen funcionamiento familiar está relacionado con una conveniente integración de la familia, adecuada autoestima y sistemas de apoyo social, cuando algo comienza a funcionar mal, el estrés que la enfermedad podía causar en el núcleo familiar puede tornarse crónico y ejercer efectos perjudiciales a largo plazo, aunque esto también depende de la capacidad de adaptación de cada miembro familiar.

La red de apoyo más importante es la familia, pues es un sistema llamado a satisfacer las demandas de todo tipo.

Cuando hay un gran  número de integrantes dentro de un núcleo familiar, a veces puede tornarse difícil la organización para ayudar al paciente cuando éste lo requiera, por eso es importante un replanteo en la organización familiar de manera que todos puedan ser colaboradores de todos.

Entonces, el papel de la familia es fundamental, pero no debe ser hiperprotector sino consistir en ayudar al paciente miasténico a cumplir las recomendaciones médicas y que pierda el miedo, si lo tiene, al desencadenamiento de una crisis y en el desenvolvimiento de su vida cotidiana. 

Es importante, entonces, que la familia:

· Reconozca que el paciente con miastenia algunas veces se siente fuerte, otras débil y el descanso hace que renueve su energía.

· Cuando estén comiendo juntos, traten de hablarle pausadamente así éste/a pueden comer despacio y tranquilamente y escuchar.

· No estén constantemente a la expectativa de que algo pueda sucederle a su familiar. No entre en pánico si tose o tiene dificultades para tragar. El paciente sabe bien lo que le pasa, intentará acomodarse para comer más tranquilamente y más despacio. 

· Como miembros que son, no se sientan y se demuestren culpables por estar sanos y tener la posibilidad de realizar actividades que el paciente por el momento no puede.

· Evite hablar solamente de la enfermedad y sus síntomas. Pero si la persona desea hablar al respecto, déjela. 

· Si el familiar con miastenia tiene dificultades para hablar, pregúntele si prefiere que ustedes repitan lo que entendieron o que el/ella lo intenten verbalizar otra vez. Esto depende de cuanta energía tenga la persona en ese momento, y de la manera en que esto lo hace sentir.

· Tenga  en cuenta que algunas de las medicaciones, como los corticoides, afectarán muchas veces su personalidad y sobre todo su imagen corporal. Ayúdenlo a realizar las dietas correspondientes, aprendiendo todos una manera nueva y sana de comer.

· No lo sobreprotejan ni estén encima del paciente constantemente, tampoco lo ignoren; acepten la Miastenia Gravis como una situación más de la vida.

· Permitirle que el paciente haga cuanto él desee en las actividades del hogar y fuera de éste. Deberá continuar siendo activo de una manera responsable en su vida normal.

· Le ofrezca a su pariente con Miastenia Gravis "alas" para intentar nuevas actividades, y que aprenda a sobrellevar la vida con la mejor calidad de vida posible.

· Que cada miembro siga con su propia vida. Estarán mucho mejor para ayudar si permanecen físicamente y emocionalmente saludables. Asegurándose de tener tiempo para salir y hacer las cosas que gozan.

· Conversen e intercambien información con otros que puedan ayudarle a hacer frente a las situaciones difíciles. Así como los enfermos necesitan hablar de sus sentimientos, la familia también lo necesita.

· No se sorprendan o se desalienten si llegan a ver algunos contratiempos. Habrán días buenos y días malos en el transcurso de la enfermedad así como los hay en la vida de todos nosotros.

Para evitar roles fijos (tanto en el cuidador del paciente como del paciente mismo), es necesario ampliar las redes, aceptar ayuda, buscar la experiencia de quienes transitan el mismo camino y fomentar la colaboración e intercambio de funciones de todos los integrantes del grupo familiar.

REACCIÓN ANTE EL DIAGNÓSTICO.

La falta de un diagnóstico precoz es un problema común en esta enfermedad y crea serios problemas sociales para los pacientes y sus familiares.

La reacción al diagnóstico va estar estrechamente relacionada con el concepto que cada paciente tenga de su enfermedad. Al ser la Miastenia Gravis una enfermedad poco conocida para la gente en general; la primera reacción del paciente puede ser engañosa, aunque muchas veces, presentan un alivio sobre sus síntomas al escuchar "un diagnóstico" o encasillamiento de la enfermedad que padecen. Pero, de todas maneras, esto va a afectar profundamente la vida hasta que el paciente logre saber más sobre su enfermedad y el mejor manejo de la misma. 

A medida que los pacientes se van interiorizando de las implicaciones de la enfermedad: que es crónica tratable pero no curable, que la medicación es de por vida, es posible que experimenten angustia psíquica, sus perspectivas y mecanismos pueden drásticamente cambiar. 

El paciente y sus familiares deben saber que como con toda enfermedad, sentimientos como confusión, miedo, rabia, angustia y tristeza son reacciones naturales frente a esta nueva situación a la que finalmente se irá adaptando. Las limitaciones que el paciente  sentirá  le dará al paciente la sensación de que tendrá una vida muy recortada, pero lo cierto es que muchas veces, algunos pacientes tienen la ventaja que  comienzan a valorar la vida como algo irrepetible y a disfrutarla con mayor intensidad que antes.

LA HOSPITALIZACIÓN DEL PACIENTE MIASTÉNICO.

El ambiente del hospital y sus dependencias no suele ser familiar para cualquiera de nosotros. Esto es aún más cierto en el caso de procedimientos especializados, y se agudiza en momentos de estrés. Es necesario que el médico lo oriente sobre este particular ya que todos estos factores tienen un gran impacto emocional, aunque muchas veces, éste suele durar poco y al final los pacientes suelen tener miedo a salir de allí porque se sienten más protegidos.

Un paciente con Miastenia Gravis requiere cuidados especiales cuando está hospitalizado. Los pacientes y la familia deberán estar bien informados acerca  de las necesidades especiales que se requieren, sobre todo para informarles de la existencia de la Fundación Ayuda Integral al Miasténico a aquellos profesionales que poco conocen de la enfermedad. Esta situación debería ser a la inversa, pero por el momento es importante que las personas que acompañan al paciente miasténico sepan dónde y a quién acudir en una situación de emergencia. 

Es importante que los pacientes que están en crisis nunca sean dejados solos. El miedo y el pánico experimentado por el paciente en crisis puede pasar inadvertido por la falta de fuerza para poder hablar y movilizarse a causa de los músculos sin fuerza, ptosis, y una cara sin expresión. El personal médico, paramédico, y los familiares deberán mostrarse calmos reasegurando al paciente que no se lo dejará solo, esto puede reducir el estrés y la ansiedad del paciente.

Con un paciente intubado, con debilidad muscular generalizada, donde los modos convencionales de comunicación son imperceptibles, será, entonces necesario idear recursos que ayuden al paciente, en ese estado de desvalimiento, a darle la posibilidad que él mismo nos vaya indicando la mejor manera de poder "hablar", escribiendo o con señas.

En los niños: Como dije anteriormente, la hospitalización suele ser una importante fuente de estrés para el niño que se ve sometido a ella. En el hospital el niño ha de adaptarse a un ambiente extraño y desconocido, donde sus hábitos se ven modificados. A lo largo del día son muchos los rostros desconocidos que pasan por su habitación y manipulan su cuerpo. Los procedimientos médicos intrusivos generalmente provocan en él elevados niveles de miedo y tensión, y a todo ello se suman las limitaciones de movimiento y de actividad característicos de la hospitalización y sobredimensionadas por la enfermedad.

El conjunto de estos factores puede provocar estados de depresión, ansiedad y estrés y, de forma directa, repercutir negativamente en el mejoramiento de su sintomatología, y de forma indirecta en el desarrollo normal del niño, especialmente si los períodos de hospitalización son prolongados y/o frecuentes. En este sentido, resulta necesario proporcionar una atención multidisciplinaria que intente paliar en la medida de lo posible los diferentes efectos adversos que la estadía en el hospital puede generar.

Por todo esto es importante, mediante el juego, por ejemplo, incentivar la satisfacción emocional del niño, ayudándolo a convertirse en un protagonista activo dentro del contexto de la hospitalización.

Para aquellos pacientes que deben ser intervenidos quirúrgicamente, en general, que se les debe practicar una timectomía, es importante que realice una psicoprofilaxis quirúrgica, como  fase pre-operatoria. Esta consiste en brindarle al paciente la posibilidad de trabajar acerca de sus ansiedades y temores con relación a la operación. Este trabajo debe ser realizado por un psicólogo, que acompañe todo el proceso pre y post-operatorio del paciente. La finalidad es calmar las angustias del paciente, informarlo, y llegar al post-operatorio con menor riesgo de complicaciones y mayor posibilidad de rápida recuperación.

EL PACIENTE MIASTÉNICO.

Algunos pacientes cuando comienzan con su enfermedad, empiezan notándose raros, no pueden desarrollar sus actividades habituales debido a un "cansancio", se quedan más tiempo en cama, no pueden "arrancar". Suelen tener conductas de aislamiento debido a que no pueden llevar el ritmo que antes llevaban, o mantener actividades sociales que realizaban, provocándoles esto una sensación de extrañeza que los preocupa. 

Desde un principio, el paciente sabe que lo que le pasa tiene que ver con algo del orden de lo físico, pero muchas veces la incomprensión del entorno pone en duda sus aspectos psicológicos, llegando así ella persona a tener la dificultad de explicar si lo que le pasa es que "no tiene fuerza muscular" o que en realidad, "no tiene ganas"; esto suele ser más complicado con los niños.

Es importante aclarar que en la persona que padece Miastenia Gravis la diferencia está en "no poder", y no en "no tener voluntad". Si no se comprende esto, puede desencadenar muchas veces en que la persona sea mal diagnosticada, por "problemas psicológicos".

Un rasgo común, es que estos pacientes son personas con un alto nivel de autoexigencia, les cuesta pedir ayuda, son sobreadaptados al medio, y esto implica que cuando tienen el diagnóstico y deben modificar sus conductas habituales, el aprendizaje del manejo de sus tiempos les costará mucho más.

Cuando el paciente se siente bien, por ejemplo, relativamente asintomático, recupera una sensación de mejoría psíquica, autonomía y autosuficiencia. Los problemas vuelven a surgir con la reaparición de los síntomas y la concomitante pérdida de la independencia. Estos cambios periódicos en el equilibrio del paciente, pueden afectar el rol de las relaciones con los demás y debilita la autoconfianza, generalmente llegarán a la apatía, aislamiento e inhibición de su funcionamiento social.

En la Miastenia Gravis, las alteraciones físicas de la imagen corporal, ocurren frecuentemente. La caída de los párpados y las contracciones del labio superior, generalmente ocasiona que los miasténicos pierdan su expresión facial y parezcan adormecidos. Por otro lado, la incapacidad para la expresión dificulta la comunicación con las personas. Nuevas formas de comunicarse tendrán que buscarse. Muchos miasténicos encuentran esta condición social inhabilitante, sobre todo los jóvenes adultos y los adolescentes.

El temor al ahogo y a la incapacidad para respirar, pueden incrementar la dependencia y los sentimientos de impotencia, contribuyendo a que la persona demande más la presencia de sus familiares. No obstante la familia será de gran ayuda para que la persona con Miastenia Gravis aprenda a vivir con la enfermedad. 

Como ocurre en cualquier enfermedad crónica, los miasténicos experimentan reacciones emocionales a su enfermedad que son comunes y predecibles. De todas maneras, las emociones juegan un rol significativo con respecto a aumentar la debilidad muscular. El estrés psíquico puede agravar y exacerbar los síntomas. Mientras que los impulsos afectivos lo llevan al espectro de la debilidad muscular, al enojo, la hostilidad y a tener afectos adversos. Porque los pacientes están atentos de este fenómeno, hay conciencia por parte de ellos para suprimir estos sentimientos; en estos tiempos las depresiones son comunes que ocurran.

Las depresiones en la Miastenia Gravis aparecen por ser una reacción natural y son intensas cuando la mejoría de la enfermedad no ocurre, o cuando el paciente observa que su condición es cada vez peor.

PROMOVIENDO LA SALUD EMOCIONAL.

Este capítulo intenta promover que  el paciente miasténico se convierta en protagonista activo de su enfermedad, ayudándole a cambiar hábitos que lo perjudiquen y a lograr un mejoramiento en su calidad de vida.

PAUTAS PARA EL PACIENTE:
Las reacciones emocionales varían de persona en persona; después del diagnóstico de Miastenia Gravis, estas reacciones posiblemente aumentarán y se manifestarán de distintas maneras. Entendiendo las emociones propias ayudará a saber cómo manejarlas y también ayudará a los demás a entender lo que le pasa.

Las expresiones emocionales más comunes son: sentimientos de frustración, ansiedad, depresión, ira y apatía. La mayoría de éstas son naturales a los cambios de vida y la adaptación por la que tendrá que atravesar el paciente. 

El estrés causa o empeora entre el 70% y 90% de todos los síntomas médicos, incluyendo la tensión y los dolores de cabeza, presión alta, asma, estómago nervioso, problemas digestivos, y dolores crónicos de espalda. Existe evidencia en investigaciones que indica  que el estrés juega un papel importante en la susceptibilidad personal a distintas enfermedades.

 Una vez que ocurre el estrés ocurre, es importante saber manejarlo. A medida que usted empiece a entender más cómo puede afectarlo, desarrollará nuevas y mejores herramientas a su favor. La solución más allá de la consulta médica, está en mejorar esas habilidades para defendernos, y eso se logra valorizándose, gratificándose con sus logros, permitiéndose un tiempo para sus seres queridos.

Cuando a un paciente se le confirma el diagnóstico, el enojo y la depresión son dos de los sentimientos que pueden aparecer. Aprender a manejarlos será la mejor manera de sentirse tranquilo y que los demás sepan lo que le pasa.

LO IMPORTANTE DE CONSERVAR SU ENERGÍA.

Algunas sugerencias generales:
· No se quede parado cuando puede estar sentado.

· Organice períodos regulares de descanso a lo largo del día.

· Delegue algunas de las actividades que no pueda realizar a algún miembro de su familia o a algún amigo.

· Planifique todas sus actividades

· Cuando se bañe no utilice el agua muy caliente, ésta contribuye a que los músculos se aflojen. Ojo con los baños de inmersión, también pueden provocar mayor debilidad.

· Intente evitar situaciones de estrés. Las emociones, como dije anteriormente pueden afectar los síntomas de la Miastenia Gravis. Si ocurre una situación emocionalmente tensa, no se alarme; pronto volverá a lo normal. Piense con tranquilidad.

· Tenga como objetivo el cuidado y el mantenimiento de su salud. Las infecciones menores, desde un resfrío hasta una muela infectada, pueden agravar sus síntomas de Miastenia Gravis. Consulte regularmente a su médico, ya que el tratamiento médico precoz ayudará a evitar complicaciones.

· Sea un participante activo de su enfermedad.

· Pregunte a su médico todo aquello que necesita saber para manejar su miastenia, y todo aquello que le pueda brindar tranquilidad.

· Recuerde siempre llevar consigo una tarjeta de identificación, con las especificaciones de la enfermedad y los lugares dónde acudir.

· Camine más despacio y probablemente caminará más lejos. Apurarse causa fatiga. Tenga en mente que la miastenia no nos impide caminar, sino que nos enseña que "debemos caminar para adelante y más despacio".
LA PSICOTERAPIA BREVE.

Si usted lo cree necesario, el buscar ayuda psicológica en el curso de la enfermedad puede colaborar a evitar que la enfermedad se vuelva difícil de manejar, y que los síntomas empeoren.

Algunas personas no se animan hablar frente a otras de sus problemas y preocupaciones por eso eligen  la intervención psicoterapéutica individual.

Otra de las opciones son las charlas psicoeducaticas individuales o familiares (que informan sobre las características de la Miastenia Gravis, por medio de folletería y videos de F.A.I.A.M.), ayudando a que cada miembro se exprese, a través de la palabra, sus expectativas respecto del otro. Porque sólo al hablar los demás comprenden lo que cada uno requiere y se pueden modificar hábitos inadecuados de convivencia; ayudando de esta manera a una mejor organización familiar y a enfrentar los problemas con más contención.

El objetivo es brindar alivio a la problemática del paciente, brindar información y ayudarlo a partir del diagnóstico a promover su salud emocional, mejorar su calidad de vida para que pueda convivir lo mejor posible con su enfermedad, y por ende, prevenir situaciones de crisis miasténicas fundamentalmente producto del estrés.

LOS GRUPOS DE REFLEXIÓN.

Una frase que regularmente se escucha en los pacientes es: "Un miasténico sólo puede entender a otro miasténico".

A partir de esto se comenzó en F.A.I.A.M. la tarea del trabajo grupal con pacientes miasténicos. Uno de los objetivos es utilizar al grupo como un espejo creando una atmósfera de apertura y autodescubrimiento, estimulando dentro del grupo aquellas actitudes que promuevan el bienestar psíquico y físico, y modificar aquellas otras que favorezcan la aparición o el empeoramiento de los síntomas. El grupo es un lugar en donde cada individuo manifestará a la vez al grupo y a sí mismo, abriéndose la posibilidad de ser oido-oyente, y tener por eso acceso al más allá del grupo al que interpreta, en lugar de limitarse a expresarlo. El otro objetivo es descubrir que en la vida hay otros recursos, focalizar en los que sí se tiene y no en lo perdido o lo que no se puede realizar por el momento. El lema es "Cambiar la conducta de otros, cambiando primero la propia".

