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Yaneth Rodriguez-Agudelo,* Claudia Diaz-Olavarrieta,* Claudia Garcia de la Cadena-Ramirez*

Resumen

El movimiento de grupos de apayo en enfermedades
ternitnales o cronicas, surgié a partir de la necesidad
que sienfen los familiares d¢ reunirse con el fin de
compartir experiencias afines y manejar denfro de un
ambiente de comprension, la desesperanza asociada a
diagnésticos acdversos, asi como de establecer redes
comunitarias de apoyo. Estos gripos no fieron creados
con el propésito de explorar aspectos psicodingmicos de
la conducta o promover cambios significativos en la
personalidad, ya que esto compete al terreno de los
psicoterapias grupales. Su labor cada vez mejor orga-
nizada. es brindar apoyoy ofrecerinformacion adecuada
sobre la enfermedad, las estrategias de manejo en el
hogar y un espacio para que los miembros de la familia
yespecialmente elcuidador primario no se sientan solos
en s lucha diaria.! En el presente articulo se hace una
revision de la formacion basica de grupos de apoyo. El
concepto de cuidador primario se explora haciendo
hincapié en laimportancia que este personaje represenia
paralavidadel paciente.Se describen las caracleristicas,
melas y formato de investigacion sobre la eficacia de
estas asociaciones dentro de unmarco muliidimensional
de enidado a pacientes crénicos.
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Summary

Support groups in ferminal and chronic illnesses

inated ot of the families refisal to aceept the
sness associated with these types of

diagnosis. The ereation of support networks aimed at
providing a friendly atmosphere where participants

conld share thetr daily burdens. Unlike group therapy or

other forms of psychotherapy, suppart groups do not
focus theirefforts on carrving ont subsiantial personality
J Professionally led support

groups also differ from lay organizations in that its main

ey in ity members.

thrust lies in health edieation and management strategies
in the home. The primary carciaker is given special
priority inasmuch ax he'she are the ones involved in the
daily care of these paticnis. The present article ontlines
a revision of the conceptual framework in the field of
support groups. Their format, main characteristics and
research aims are diseussed within the context of a

multidimensional approach to patient care

Key words: Support groups. health education, chromic
patients,
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Introduccién

En 1981, Kart llevd a cabo una revisién de la
literatura sobre |a prevalencia de los Grupos de
Apoyo (GA) en Estados Unidos, y estimé que
existian cerca de medio millén.? Lagrand reportd
que "virtualmente todos los segmentos dela socie-
dad norteamericana se encontraban representa-
das por alguno de estos grupos, ya que en ellos se
manejaban problemas especificos del quehacer
cotidiano".* Ha transcurrido mas de una década
desde este estudio y el nimero de personas que
padecen de enfermedades crénicas y terminales
ha aumentado en forma dramatica. Algunos auto-
res consideran que los dos padecimientos que han
venido a revolucionartanto lamedicina tradicional,
como los métodos alternativos y las redes de
apoyo social son el cancery el sindrome de inmu-
nodeficiencia adquirida (SIDA).* La naturaleza de
ambas enfermedades ha demandado una socie-
dad civil mas informada, organizada y activa.

Los sujetos seropositivos y los pacientes con
SIDA se encuentran en las etapas mas producti-
vas de la vida; el deterioro gradual y laincapacidad
que produce la enfermedad, implica que un buen
nimero de recursos se destinen al cuidado de
estos pacientes. Frecuentemente se citan los cos-
tos elevados para dar atencion médica a estos
pacientes; medicamentos costosos, internamientos
frecuentes, servicios de cuidados intensivos, etc.
La investigacién, por su parte, destina una parte
importante de su presupuesto para este tipo de
problemas, dando laimpresion, en ocasiones, que
el resto de los padecimientos que aquejan a nues-
tra sociedad no constituyen una prioridad. El can-
cer, por su parte, afecta a todos los grupos de
edad; sin embargo, al igual que los grupos de
presion que operan para darrelevancia alas enfer-
medades asociadas al virus de inmunodeficiencia
humana (VIH), los movimientos sociomédicos, fre-
cuentemente encabezados por mujeres, han he-
cho su propia contribucién demandando mayores
presupuestos, por ejemplo, para investigar enfer-
medades que afectan predominantemente a las
mujeres y a los nifios. En los editoriales de las
revistas médicas mas prestigiadas, surge cons-
tantemente la inquietud de prestar atencién inte-
gral con la importante participacion social a pade-
cimientos complejos y severos que aun no tienen

una adecuada respuesta al manejo meédico, una
muestraes la exigencia de programas preventivos
para algunas formas de cancer (cérvico-uterino,
mediante estudios semestrales o anuales de
citologia cervico-vaginal y mamogramas para mu-
jeres confactores de riesgo para cancer de mama),
asi como para promover por medio de organismos
internacionales la salud de los nifios especialmen-
te en paises pobres.®

Todos los grupos de enfermedades antes men-
cionadas, comparien entre si una respuesta muy
pobre por parte de la medicina tradicional. La
ausencia de tratamientos eficaces ha creado una
comunidad de pacientes que se ven forzados a
crear sus propios mecanismos de actuacion, lle-
nando las expectativas terapéuticas que la medi-
cina todavia no logra satisfacer. La desesperanza,
el aislamiento y la soledad de estos pacientes han
sido combatidos frecuentemente con éxito, con la
creacién de grupos de apoyo (GA). Una observa-
cion frecuente enlos pacientes con padecimientos
crénicos es la poca adhesién terapeutica y el de-
sencanto con el sistema médico. La contribucion
que se ha logrado en el area de cuidados en el
hogar es sin duda uno de los aspectos mas valio-
sos de este movimiento. Una muestra de ello son
los beneficios que derivanlos familiares de pacien-
tes con sucesos vasculares cerebrales y que re-
percute en un mejor cuidado y rehabilitacién del
paciente.® Los servicios de orientacion que ofre-
cen los GA son esenciales para el manejo de
cualquier padecimiento, en el cual, la demanda de
informacion y atencion es tan vasta que no puede
ser satisfecha por las propias instituciones de
salud.

|_a depresion es un sintoma importante tantoen
pacientes cronicos como en los familiares encar-
gados de su cuidado.”#% Esto dificulta la insercién
del paciente en la vida familiar y comunitaria, y se
ha visto que influye en forma negativa en los
programas de rehabilitacion, debido a la desalen-
tadora perspectiva del paciente con respecto a su
futuro. Antiguamente no se prestaba mayorimpor-
tancia al estado animico del cuidador primario, ya
que se consideraba que la prioridad era aliviar el
sufrimiento del paciente. Han sido los GA quienes
han cambiado este énfasis mediante el lema
"¢ Quién cuida a los cuidadores?" Se ha conside-
rado que el formato operacional de los GA ha
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incrementado elinterés de los cuidadores en favor
de los pacientes.™

Elambito de GA es muy vasto, cubre areas que
van desde la infertilidad, la polio, ta muerte de
cuna, la obesidad, el cancer, las enfermedades
asociadas al envejecimiento, los trastornos rena-
les, la farmacodepencia hasta el alcoholismo (el
grupo de apoyo por excelencia) y los trastornos
mentales.” En nuestro pais, es una actividad
profesional poco explorada que empieza a cobrar
relevancia dentro de las instituciones de salud. El
nivel sociocultural y de desarrollo econémico, difi-
culta la creacién de programas educativos y de
difusion, debido a que el sistema de salud se
enfrenta a padecimientos prioritarios que deman-
dan atencion inmediata a los que destina la mayo-
ria del presupuesto. En nuestra opinion, los GA en
nuestro medio pueden cumplir una funcién social
importante, ofreciendo al paciente cronico lainfor-
macion basica acerca de una enfermedad y sus
muy diversas perspectivas, aun en el caso de
padecimientos incurables. La carga de trabajo de
los médicos de nuestras instituciones no facilita el
intercambio de informacién y esto se convierte en
un ciclo dificil de romper, ya que esta misma ca-
rencia de informacién es responsable de que en
ocasiones se saturen las salas de urgencias con
casos que podian haber sido tratados en el hogar,
de contar con conocimientos y estrategias ade-
cuadas. Finalmente existe un factor a considerar
como son los cosios de los tratamientos alternati-
vos a los que frecuentemente acude nuestra po-
blacion por falta de conocimientos, frustracion ante
el curso de su enfermedad y falsas esperanzas,
creadas algunas veces por desinformacion y otras
enforma francamente maliciosa que lleva a explo-
tar comercialmente la angustia del enfermo.

Creacién de los grupos de apoyo

El movimiento de GA en enfermedades termi-
nales o cronicas surgid a partir de la necesidad de
los familiares de reunirse con el fin de compartir
experiencias afines, manejar dentro de un am-
biente de comprensidn, la desesperanza asociada
a los diferentes diagnosticos y establecer redes
comunitarias de apoyo. Estos grupos no fueron
creados con el proposito de explorar los aspectos
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psicodindmicos de la conducta o promover cam-
bios significativos en la personalidad, ya que esto
compete al terreno de las diversas psicoterapias
grupales, sino para brindar apoyo y ofrecer infor-
macién adecuada sobre la enfermedad, los pro-
gresos de la investigacion médica, estructurar es-
trategias de manejo en el hogary crear un espacio
para que los miembros de la familia, y especial-
mente el cuidador primario, no se sientan solos en
su lucha diaria.!

En los dltimos afios, la sociedad civil se ha
organizado en forma relativamente eficiente para
cumplir las demandas que las instituciones tanto
gubernamentales como privadas no han podido
cumplir en muchos de los ambitos de la vida
comunitaria. Recientemente se ha visto un incre-
mento significativo en el nimero de grupos médi-
cos de apoyo.'>'® Esto se ha asociado a unaumen-
to enenfermedades cronicas paralas cualesnose
ha encontrado cura, que sin embargo, con los
programas adecuados permiten al paciente tener
una vida digna. Entre estos padecimientos las
enfermedades neuroldgicas tales como la enfer-
medad cerebro vascular, la epilepsia y las enfer-
medades degenerativas, especialmente aquellas
asociadas con el envejecimiento, constituyen ac-
tualmente una prioridad de los GA.

A pesar del impacto que las enfermedades
cronicas causan en los pacientes y-en su ertorno
familiary social, el sistema médico actual se orien-
ta casi en forma prioritaria hacia el tratamiento de
enfermedades agudas, para las cuales la investi-
gacion médica ha encontrado tratamientos exitosos,
aun en padecimientos que antes se consideraban
fatales.' Por otro lado, la naturaleza compleja de
los padecimientos crénicos ha dificultado el avan-
ce en la terapeutica, aun cuando los paises ricos
destinan una gran cantidad de recursos en su
investigacion. El desarrollo de los programas de
educacion para la salud, tan necesarios en las
enfermedades antes descritas, tienen entre sus
metas principales, ayudar a los pacientes y a sus
familiares a adaptarse psicolégicamente a una
enfermedad fisica; sin embargo, no han crecido a
la par de los avances de la medicina moderna que
tienen su mayor énfasis en la tecnologia como
herramienta indispensable para el diagnéstico y el
tratamiento de las enfermedades. En la actualidad,
el alto costo de los cuidados médicos ha llevado a
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los profesionales de la salud a alejarse del sistema
médico tradicional en donde los cuidados diarios
de! paciente y su rehabilitacion, constituian la
piedra angular del quehacer médico.

Estructura y funciones de un grupo de apoyo

Un GAesunared de personas, pacientes, fami-
liares y cuidadores primarios, que padecen una
misma condicion y que se relinen de una a tres
horas, en forma regular (mensual, quincenal, o
semanaimente), para compartir experiencias afi-
nes. Algunos grupos cuentan con programas en
donde se invita, a un experto, a tratar un tema de
interés comun y existen otros, cuyo formato varia
y sulinico fin es intercambiar estrategias efectivas
de cuidado y experimentar un proceso catartico.
Las organizaciones se mantienen por el trabajo de
sus miembros y frecuentemente es un profesional
de la salud (trabajador social, psicélogo, enferme-
ra o médico) interesado en el tema quien actia
como organizador o coordinador.™®

Se han identificado por lo menos seis objetivos
delos grupos de apoyo: a)Fomentarlaideade que
el enfermo no estd solo; agrupar a familiares y
pacientes que se enfrentan a un problema comun
disminuye las autopercepciones negativas y de
fracaso. De verse a si mismo como una victima, la
persona pasa a considerarse un ser que enfrenta
una dificultad que otros comparten con él. De esta
forma su "crisis personal" se convierte en una
"crisis social". b)Promocionar un modelo cognos-
citivo alternativo, proporcionando un sentimiento
de autoestima positivo que modifica la autoper-
cepcidhy autoconcepto de suenfermedad. c) Pro-
porcionar una oportunidad de autoevaluacién y
critica mutua, al compartirlos miembras de un GA
sus sentimientos y experiencias, se desarrolla un
sentido de "solidaridad grupal”, se anima a los
sujetos aregistrary a hablar de sus problemas, de
sus éxitos y sus fracasos en la solucidén de los
mismos, durante esta experiencia se forma y en-
trena a los sujetos en los métodos de solucion de
problemas. d)Establecer modelamiento de con-
ducta. Se pretende que las conductas positivas de
los componentes del grupo, sirvan de modelo para
otros miembros del mismo; es decir, que todos
convivan con un problema crénico y pasen por
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dificultades similaresy de la misma forma busquen
apoyo emocional e informacién para enfrentarse
exitosamente a dicho problema. e)Ensefar estra-
tegias efectivas para enfrentar los problemas dia-
rios, mediante la comunicacion de las experien-
cias cotidianas problematicas, los familiares van
descubriendo y compartiendo estrategias, con el
fin de afrontar estos problemas de una manera
eficaz y adecuada, de esta forma, se generan
alternativas creativas que refuerzan incluso los
pequerios éxitos, ademas de apoyar con com-
prensién las dificultades y los fracasos. f)Pro-
porcionar una red de relaciones sociales. Los
participantes de un grupo constituyen una red de
amigos y generan una red de relaciones sociales
que comparten una misma problematica.?
Debido aquelosfamiliares y cuidadores primarios
delos pacientes afectados con enfermedades créni-
cas presentan problemas y necesidades que son
producto de la situacién de cuidado, los GA estan
disefiados de forma importante, también para satis-
facer las demandas de los cuidadores, ya que son
ellos quienes reportan los mayores beneficios. El
papel de la familia en el cuidado diario, la planifi-
cacion legal anticipada y [as estrategias de cuida-
do en el hogar, son temas de la mayor relevancia
alos asistentes alas reuniones de GA; porlo tanto,
elrespaldo sostenido alos cuidadores es sin duda
un factor determinante en la salud del paciente.

Los profesionales de la salud como
facilitadores del grupo

Si el personal médico y paramédico de una
institucidn tiene como meta implementar y dirigir
GA, es importante que adquieran la experiencia
para dirigir grupos. La utilizacién de metas y mode-
lamiento de conducta pueden ayudar a los partici-
pantes a manejar situaciones que se presentan
diariamente. El modelamiento de conducta se
puede aplicar cuando los cuidadores interactian
con los demas miembros y ellos mismos plantean
soluciones eficaces alos problemas. Los asisten-
tes pueden intercambiarinformacion Gtil acerca de
los servicios de cuidado, las técnicas de rehabilita-
cién, los servicios que ofrece la comunidad, etc.

Un reto que frecuentemente se plantea a los
organizadores de grupos de apoyo, es compren-
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derla complejidad del concepto de esperanzay el
papel que éste juega en la vida del paciente y de
su familia. Los profesionales de la salud pueden
brindar esperanza al estimular el contacto del
paciente con su familia, sus amigos; sugerir que
los problemas de salud se enfoquen como una
oportunidad para crecer y adaptarse, ensefiar
mecanismos eficaces de solucion de problemas y
determinar metas a corto plazo que seanrealistas.

El poco impulso que se les da a los GA dentro
de las instituciones médicas, es un indicador de
que existe una brecha entre los profesionales de
la salud y los familiares de un paciente. El poco
tiempo de que disponen para su labor diaria,
dificulta el que puedan establecer una relacién
basada en el intercambio de informacion. Los
familiares frecuentemente preguntan a los médi-
cos acerca del prondstico de su paciente, por lo
que es importante que los médicos ofrezcan difu-
sion acerca de los servicios de grupos de apoyo
que existen en sus centros de trabajo, y de esta
forma, los familiares sean referidos para obtener
dicha informacién, aunada a los multiples benefi-
cios paralelos que los grupos aportan tanto a
enfermos como a sus cuidadores.

El futuro de la investigacion en grupos
de apoyo

Lainvestigacién en elcampo delas enfermeda-
des crénicas se debe centrar en el impacto que
este tipo de enfermedades producen en las rela-
ciones sociales, familiares y laborales de un pa-
ciente. Una vez que se ha observado, por las mul-
tiples investigaciones prospectivas, el grado en el
que las famifias se ven afectadas, se podran
implementar servicios que aligeren la carga diaria
de los familiares, aprovechando los miltiples re-
cursos personales e institucionales. Ampliar los
servicios de rehabilitacion psicosocial es muy ne-
cesario, ya que una vez que se logran identificar
las necesidades del enfermo y la familia, el perso-
nal de salud puede disefar intervenciones que
favorezcan a ambos.

Cuidar de un paciente con un padecimiento
crdnico y progresivo es un proceso largo que re-
quiere de versatilidad, adaptacién, optimismo, fé,
cooperacién y muchaenergia. Ninguno de los dos,
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ni el enfermo ni sus familiares, pidieron estar en
esa situacion, de modo que ambos deben buscar
soluciones a los multiples desafios que la enfer-
medad les presenta.

Cada miembro de la familia va a responder de
manera diferente a los factores de tension asocia-
dos con el cuidado de una persona enferma. Para
muchos, la experiencia de enfrentarse con la en-
fermedad los puede beneficiar en diversos aspec-
tos de su personalidad, ya que aprenden a utilizar
recursos que ignoraban. Muchos cuidadores y
muchas familias se unen mas en unatarea comun,
y también amplian su circulo de amistades al entrar
en contacto con otras personas que comparten
sus mismos problemas y que los entienden since-
ramente.

Esimportante mencionar que los GA en un prin-
cipio, se establecieron porrazones de costo-bene-
ficio, y pronto se les reconocié como uninstrumen-
to terapéutico de gran utilidad, ya que promueven
un mejor funcionamiento del paciente. Conceptos
como membresia, adhesion al grupo, identidad
grupal, pueden contribuir en forma importante al
apego del paciente a su tratamiento. Por ello, la
educacion parala salud en susentidoinstitucional,
y la promocién de la salud dentro del &mbito de los
medios de informacion, tienen como objetivo fun-
damental generar un apego al tratamiento tanto
por parte del paciente, como de su familiay, enlo
posible, de los cuidadores primarios.
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