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GRUPOS DE APOYO MUTUO PARA PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE
CANCER Y SUS CUIDADORES: REVISION DE LITERATURA ACADEMICA DE
LA DECADA DEL 2009-2019

1. INTRODUCCION

En este trabajo, se presenta una revision sobre el tema grupos de apoyo mutuo para
pacientes con diagndstico de cancer y sus cuidadores, con la intencion de abordar los
conceptos que giran alrededor de dichos grupos, su estructura, participantes y lideres,
disciplinas que estan relacionadas con el tema y cudl puede ser el impacto de
pertenecer o no a un grupo de ayuda mutua, con relaciébn a mejorar o mantener el
bienestar fisico y emocional de las personas con cancer y su familia ante esta situacion
de crisis, a través, de analizar comprensivamente la produccion de literatura cientifica
gue se ha desarrollado sobre grupos de apoyo mutuo para personas con diagndéstico

de cancer y sus cuidadores publicado durante los afios 2009-2019

El cancer hace parte de un grupo de enfermedades cuya incidencia ha aumentado en
los ultimos afios, teniendo en cuenta su carga creciente en el perfil de salud de los
colombianos, las grandes repercusiones sociales, econOmica y emocionales
derivadas del impacto de este padecimiento, amerita que se brinden intervenciones
oportunas, certeras y coordinadas para lograr mitigar el dafio a nivel poblacional e

individual, sobre su incidencia, discapacidad, calidad de vida y mortalidad.

Las personas con cancer requieren un abordaje enfocado en sus necesidades
bioldgicas, psicoldgicas, culturales, sociales y familiares, transversal al diagndéstico,
tratamiento y rehabilitacion de su enfermedad. En el contexto nacional, el plan
nacional para el control del cancer en su linea estratégica de atencion, recuperacion
y superacion de los dafios causados por el cancer, define una accion a nivel
comunitario de consolidar las organizaciones y asociaciones de pacientes personas
con estas enfermedades; asi como de otras organizaciones de apoyo. Y a nivel de los

servicios de salud plantea la accion de disefiar e implementar sistemas de seguimiento



a pacientes oncologicos (plan nacional para el control del cancer en Colombia, 2012-
2020).

Bajo enfoques similares, varios autores han planteado conceptos sobre redes de
apoyo, grupos de apoyo, grupos de rehabilitacion, grupos de autoayuda, red social y
apoyo social, haciendo referencia a las relaciones sociales que establecen los
individuos y que les permiten mantener o mejorar su bienestar material, fisico y

emocional ante situaciones de crisis.

En el contexto actual, la enfermeria como disciplina centrada en el cuidado, enfrenta
un gran reto en la atencion integral a los pacientes con diagnéstico de cancer, ya que
existe una brecha importante entre el ideal del régimen terapéutico efectivo e integral
y la realidad del manejo existente; por tanto, se hace necesario implementar
estrategias alternas, que, sumadas al manejo tradicional de la atencion en salud,
podrian ayudar a mejorar la calidad de vida de estas personasy cuidadores. Es aqui
donde los grupos de apoyo mutuo, liderados por profesionales cobran gran relevancia.

A partir de esta monografia se concreta la conceptualizacion teérica que abarca el
tema de grupos de apoyo para personas con cancer, su familia y cuidadores,
permitiendo tener claridad con relacién al impacto de mejorar o mantener el bienestar
fisico y emocional y el aporte que brindan los diferentes profesionales con mayor
énfasis desde la enfermeria, en la conformacion, liderazgo, acompafiamiento y

seguimiento en dichos grupos.

Los seres humanos a lo largo de su evolucion, han visto la necesidad de crear vinculos
con otras personas, que les brinden apoyo o respaldo en momentos de vulnerabilidad;
las personas que cuentan con redes de apoyo solidas llegan a tener una mejor

capacidad de afrontamiento ante estas situaciones.

Esto se respaldada por autores como Maguire (1980) citado por Guzman, Huenchuan,
Montes (2003) al referirse a “las redes como fuerzas preventivas que asisten a los

individuos en caso de estrés, problemas fisicos y emocionales”. A esto se enlaza otra



autora Dabas citada también por Guzman, Huenchuan, Montes (2003), quien hace
alusiéon de que “las redes comunitarias en algunas ocasiones se gestan alrededor de
una institucion, sea esta un hospital, dispensario, iglesia o escuela, como respuesta a
las insuficientes acciones de su parte.” Las redes comunitarias desde la perspectiva
del grupo tienen implicaciones diferentes que se perciben de manera colectiva y tiene
sentido cuando la construccién subjetiva de “haber participado”, “haber logrado”,
“haber compartido” asume un sentido que sélo puede ser posible a través de la

experiencia colectiva.

Por otra parte, referente al concepto de redes sociales se menciona como interactuar
con los demas, genera en el individuo un sentimiento de pertenencia y satisfaccion,
proporcionando herramientas para construir conductas saludables y competencias de

afrontamiento eficaz.

Diferentes estudios han planteado como la participacibn en grupos de apoyo
estructurados, han sido determinantes en la satisfaccion de necesidades de

acompafiamiento social y emocional de los pacientes con cancer.

Entre ellos uno realizado por Theocharis-Konstantinidis et al. (2017), con pacientes
hematolégicos atendidos en los dos hospitales generales publicos mas grandes de
Creta, Grecia, donde mostro que los pacientes expresaron la necesidad de pertenecer
a grupos de apoyo donde pudieran hablar con personas que tenian la misma
experiencia. Los equipos de apoyo juegan un papel importante en la atencién general
de los pacientes y sus familias pueden brindar ayuda para tomar decisiones
relacionadas con la atencién, reducir los pensamientos sobre la muerte y resolver
otros problemas de la vida cotidiana relacionados con la sexualidad, las estructuras
de apoyo comunitario, los efectos secundarios, la ansiedad, depresion y adaptacion

futura a la enfermedad.

Otro estudio realizado en el Cancer Center (CMI) realizado por Paladino et al. (2018),
en los Estados Unidos, arrojé hallazgos donde concluyen que fomentar y alentar el
apoyo experiencial, podria ser una manera de llenar el vacio dejado por la disminucion
en los encuentros de salud después del tratamiento primario. Esto puede lograrse a

través de la creacion de grupos de apoyo formales e informales.



La Dra. Maria Palacin, directora del Master Autoliderazgo y Conduccion del Grupos
Universidad de Barcelona (2017) citada en el plan nacional para el control del cancer
en Colombia, 2012-2020, describe que, los grupos de apoyo ofrecen recursos de
afrontamiento y para la mitigacion de las emociones negativas, proporcionan
sensacion de control, aumento de la autoestima y estado de animo positivo. Dan la
oportunidad de interaccion social regularizada y son un espacio de comunicacion de

doble via donde se escucha, pero también se propone, se comenta, se opina.

Teniendo claridad sobre lo expuesto, los profesionales de enfermeria deben ser parte
de equipos multidisciplinarios y capacitados para brindar apoyo y acompafiamiento
para las personas que padecen cancer y sus familias que les permita expresar sus
sentimientos, contar sus experiencias a través de narrativas de las que otras personas

puedan aprender acerca de su propia experiencia.

El objetivo principal de este estado del arte buscd, analizar comprensivamente la
produccion de literatura cientifica que se ha desarrollado sobre grupos de apoyo
mutuo para pacientes con diagndstico de cancer y sus cuidadores publicados durante
la década del 2009-2019.

Y se definieron los siguientes objetivos especificos:

e Conocer qué disciplinas, con mayor énfasis en la enfermeria, se han ocupado
de abordar aspectos relacionados con grupos de apoyo mutuo para pacientes

diagnosticados con cancer y cuidadores.

e Resaltar el liderazgo del profesional de enfermeria en los grupos de apoyo
mutuo dirigido a pacientes diagnosticados con cancer y cuidadores.

e Identificar las problematicas sobre grupos de apoyo mutuo para pacientes con

cancer y sus cuidadores planteados en la literatura revisada.
e Describir las perspectivas teoricas que han sido empleadas en la creacion de

articulos que abordan el tema de grupos de apoyo mutuo para paciente con

cancer y sus cuidadores.
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e Dar cuenta de los enfoques y estrategias metodoldgicas que han sido utilizadas
en la bibliografia revisada, sobre grupos de apoyo mutuo para paciente con

cancer y sus cuidadores.

Este estudio se enmarca en el paradigma metodoldgico historico hermenéutico, con
un enfoque de estado del arte, en la fase descriptiva se llevo a cabo el analisis e
interpretacion de la informacion contenida en las fichas bibliograficas y matriz de Excel
previamente desarrollada, llegando a una reflexion, sobre sus contenidos por areas
tematicas, bajo una perspectiva integral, llevando a la sistematizacion de la
informacion y creacion de categorias de analisis, para el abordaje de la unidad de
estudio. Lo que condujo, a la construccion teorica, que compone el cuerpo de este

documento y que finalizé con la redaccién del estado del arte sobre el tema.

El presente documento consta de un apartado del trabajo descriptivo, vinculando la
clasificacion del material, poblacién estudiada, disciplinas interesadas en el tema y
herramientas de investigacion utilizadas. Seguidamente se expone la linea del tiempo
gue permitié destacar los temas y subtemas, que surgen, permanecen o desaparecen

en determinados periodos.

Se construyeron tres capitulos; en el primero se relata el componente teérico de los
diferentes conceptos y teorias que abarcan la tematica, donde valiosamente se
aprecia el enlace entre el apoyo social y red social, constituyendo una forma de
relacion grupal, en la que prevalece el intercambio de cuidado y contencion para
afrontar una situacion de vulnerabilidad, donde interactian diferentes actores, bien
sea familia, amigos, vecinos o instituciones, que enfocan sus recursos en tres tipos de

apoyo como son: emocional, material e informacional.

En el segundo capitulo, estan las estructuras de los grupos de apoyo, los cuales nacen
como una respuesta a la insatisfaccion de las necesidades basicas o la necesidad de
afiliarse Lieberman y Borman (1976); si bien se concibieron varios conceptos, se
establece una definicibn de grupo de apoyo para pacientes con cancer, como una
agrupacion de personas con un diagnostico de tipo oncoldgico, que se reune de forma

voluntaria y periddica, bajo el liderazgo de un profesional, y que busca satisfacer
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necesidades de tipo emocional, informativo, adaptativo, con el fin de sobreponerse de
los estragos de la enfermedad. También se induce a la figura de los lideres de los
grupos de apoyo quienes pueden ser los mismos pares o profesionales de diferentes

areas.

Finalmente, el tercer apartado, aborda el impacto de los grupos de apoyo en el
paciente con cancer, su familia y repercusiones en el sistema de salud, encontrando
beneficio en cuanto: mejor adaptacion al diagndstico, tratamiento y consecuencias
fisicas del cancer; mejor capacidad de afrontamiento y empoderamiento sobre el
manejo de la enfermedad; adquisicion de conocimientos, efectos benéficos sobre la
dimensién psicoldgica, y el impacto al nivel del sistema de salud al afirmar segun
Spiegel, (1994) citado por Bellver et al., (2019) que estos grupos tienen la ventaja de
ser mas beneficiosos si se discuten en términos de rentabilidad, que la terapia
individual, ya que implica atender a un mayor nimero de pacientes, esto genera a su
vez una red de apoyo con el grupo de iguales en concordancia con profesionales de
la salud, que podran asesorar, guiar y acompafiar a sus participantes, logrando segun
Caetano et al., (2017) el alcance de la funcionalidad tanto fisica como psicosocial.

Es asi como se concluye que los conceptos de red social y apoyo social, estan
directamente relacionados, y que los grupos de apoyo nacen como estrategia para la
materializacion del apoyo social, en el &mbito comunitario. Dichos grupos pueden
variar en su estructura, pero comparten la finalidad de brindarle a sus integrantes

herramientas de afrontamiento ante la situacion que estan viviendo.

2. DESCRIPCION HEURISTICA DEL MATERIAL

2.1. Bases de datos consultadas y numero de material encontrado
Para dar inicio a la busqueda del material bibliografico, se hizo uso de descriptores de
Ciencias de la Salud (DeCS) en los idiomas inglés, espariol y portugués, los cuales
fueron combinados para obtener la informacion requerida, algunos de estos son:
grupos de apoyo, apoyo social, soporte social, red de apoyo, grupos de autoayuda,

cancer, enfermeria y psicologia; los cuales fueron utilizados en las cuatro bases de
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datos seleccionadas (PUBMED, LILACS, SCIENCE DIRECT, SCIELO), estableciendo
un periodo de publicaciones entre el 2009 y 2019.

BASES DE DATOS

PUBMED
58%

LILACS
2%

Figura 1. Bases de datos consultadas

De los 50 articulos, la base de datos de la que se obtuvo mayor nimero es PUBMED
(29) que representa el 58%, seguido de SCIELO con (11) articulos que corresponde
a un 22%, SCIENCE DIRECT (9) articulos, que representan el 18% y en LILACS se
encontré 1 articulo que abordaba la tematica y que equivale a un 2 % del total del

material.

2.2. Articulos clasificados y descartados
Tras realizar un analisis de los articulos encontrados, evaluando su contenido, rigor
metodoldgico, coherencia con los objetivos del protocolo, se procedié a seleccionar
los articulos que cumplian con los filtros, fue asi como se clasificaron un total de 53
articulo de los cuales a 50 de estos, se les realizaron ficha bibliogréafica y fueron
agrupados en la matriz de vaciado y los tres articulos restantes se descartaron, dado
qgue la fecha de publicacion estaba fuera de la década establecida y porque no

abordaba la teméatica consultada.
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TOTAL DE ARTICULOS
DESCARTADOS
6%

CLASIFICADOS
94%

Figura 2 Articulos clasificados y descartados

2.3. Idiomas en que se encontraron los articulos seleccionados
Gran parte de los trabajos abordados se encontraron en: idioma inglés, seguido del
portugués y solo un articulo en espafiol. Lo que nos lleva a cuestionarnos acerca de
la poca produccion literaria sobre el tema de grupos de ayuda para pacientes con
cancer y sus cuidadores, en paises de habla hispana. Las causas pueden ser
especulativas, sin embargo, pueden estar relacionadas con el poco estimulo desde
los programas educativos, la falta de innovacion de los profesionales mas alla de sus

roles practicos, incluso el bajo apoyo econémico en temas de investigacion.
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IDIOMAS

ESPANOL

2%

INGLES
76%

Figura 3. Idiomas

Los porcentajes correspondiente a cada idioma son: inglés (38) articulos,
representando el 76% del material elegido, (11) articulos en portugués equivalente al

22% y (1) documento en espafiol, que corresponde al 2% del total.

2.4. Paises donde se desarrollaron los estudios
Brasil es el principal pais de donde hallamos mas produccion literaria relacionada con
la tematica, seguido de paises como Australia, Canada y Estados Unidos, Reino Unido
en tercer lugar, continuamente Suecia, Alemania y Noruega, otros paises entre los
que se encuentran Colombia, Espafia, Grecia, Japén, Paises Bajos, Malasia, Polonia,

Rumania, y Turquia fueron exponentes de 1 trabajo cada uno.
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Titulo del grafico

[y

Figura 4. Paises

En esta grafica se muestra como de los 50 articulos revisados 12 de ellos fueron
elaborados en Brasil, 6 en Australia, Canada y Estados Unidos, 4 en Reino Unido, 3
en Suecia, 2 en Alemania y Noruega; en paises como Colombia, Espafia, Grecia,

Japoén, Paises Bajos, Malasia, Polonia, Rumania, y Turquia de a 1 articulo.

2.5. Disciplinas que se han ocupado de abordar aspectos relacionados
con grupos de apoyo mutuo para pacientes diagnosticados con
cancer y cuidadores.

Al indagar sobre los autores de los estudios, se encontré que la Enfermeria es la
disciplina que mas se ha interesado por estudiar la teméatica de grupos de apoyo para
paciente con cancer, siendo asi que de los 50 articulos revisados en 24 de estos, un
profesional de enfermeria aparecia reportado como uno de los autores, se evidencio
también que la psicologia y medicina son la segunda y tercera disciplina
respectivamente que se ha interesado por el tema, y en menor proporcion trabajo

social, psiquiatria, fisioterapia; odontologia, Kinesiologia y sociologia.
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DISCIPLINA

ARTICULOS

Enfermeria

N
~

Psicologia

=
e}

Psiquiatria

Trabajo social

Filosofia

Fisioterapia

Kinesiologia

Sociologia

Odontologia

Rl R PR NN W W

Antropologia

Biologia 1

Tabla 1 Disciplinas que han abordado el tema grupos de apoyo para paciente con cancer

2.6. Diversidad del material encontrado
Del total de los articulos, 44 articulos corresponden a investigaciones, 5 documentos
que cumplen criterios de estado del arte y 1 narrativa, no se encontraron tesis, ni
capitulos de libros que aborden la tematica revisada en esta monografia. Se

representa esta informacion en la siguiente grafica.

17



DIVERSIDAD DE MATERIAL

NARRATIVA
ESTADO DEL ARTE 29

10%

INVESTIGACIONES
88%

Figura 5. Diversidad material

2.7. Paradigmas de investigacion de los articulos seleccionados

ENFOQUE ARTICULOS MIXTOS

ESTUDIO DE
PRUEBA DE
CONCEPTOS

20%

SIN EFOQUE
METODOLOGICO
60%

ESTUDIO PILOTO
20%

Figura 6. Paradigmas
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Se observa en esta gréfica que el 46% (23) de los articulos encontrados corresponden
a estudios de tipo cualitativo, el 44% (22) a estudios cuantitativos y el 10% (5) a

articulos de metodologia mixta.

2.8. Enfoques metodologicos de articulos de tipo cualitativos
Aqui se encontraron 6 articulos con enfoque descriptivo (26%), 3 revisiones
sistémicas (13%), 2 teoria fundamentada (9%), 2 revisiones bibliograficas (9%) y el
resto de los enfoques, fenomenolégico, evaluativo comparativo, narrativa—explorativa,
investigacion documental, interaccionismo simbdlico, estudio etnogréfico, descriptivo-
prospectivo, descriptivo- longitudinal, observacion participante, accion-participativa

corresponden a 1 articulo cada uno (5%).

ENFOQUE DE ARTICULOS CUALITATIVOS

B DESCRPTIVO B REVISION SISTEMICA H REVISION BIBLIOGRAFICA
FENOMENOLOGICO m EVALUATIVO = NARRATIVA

m INV. DOCUMENTAL ® INTERACCIONISMO = ETNOGRAFICO

B PROSPECTIVO B LONGITUDINAL B ACCION PARTICIPATIVA

B OBSERVACION PARTICIPANTE

Grafica 7. Enfoques metodoldgicos de articulos cualitativos

2.9. Enfoques metodologicos de articulos de tipo cuantitativos
Los estudios descriptivos, corresponden al principal enfoque cuantitativo con 16
articulos, ademas se encontr6 enfoque descriptivo transversal 1, descriptivo

Longitudinal 1, multicéntrico-prospectivo 1, casos y controles 2 y cuasi- experimental.
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ENFOQUE DE ARTICULOS CUANTITATIVOS

m DESCRIPTIVO H DESCRIPTIVO TRANSVERSAL = DESCRIPTIVO LONGITUDINAL
B MULTICENTRICO PROSPECTIVO B CASOS Y CONTROLES W CUASI EXPERIMENTAL

Gréfica 8. Enfoques metodolégicos de articulos cuantitativos

2.10. Enfoques metodoldgicos de articulos de tipo mixtos
De los 5 estudios mixtos el 60% (3) no tenian descripcion del enfoque metodologico,
los dos restantes correspondientes al 20% (1) pertenecian a un estudio piloto y un

estudio de prueba de conceptos.

ENFOQUE ARTICULOS MIXTOS

ESTUDIO DE
PRUEBA DE
CONCEPTOS

20%

SIN EFOQUE
METODOLOGICO
60%

ESTUDIO PILOTO
20%

Gréfica 8. Enfoques metodolégicos de articulos cuantitativos
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2.11. Herramientas utilizadas en el desarrollo de las investigaciones
En cuanto a las herramientas mas utilizadas para la recoleccion de los datos, segun
el paradigma en el que se desarroll6 cada estudio, se encontré que las encuestas
ocupan el primer lugar con un 21% (11), seguidas de entrevistas en sus diferentes
versiones que suman el 32% del total, las escalas y las bases de datos se trabajaron
en 4 estudios, observacion de campo en 3, libro de registro de los integrantes del
grupo de poyo integrado (GAl), observacion de videos, grupo nominal, cuestionario en
linea e historia clinica en 1 articulo. Se aclara que algunos estudios se valieron de

varias herramientas.

HERRAMIENTAS TOTAL

=
©

Encuesta

=
o

Entrevista

Cuestionario

Entrevista semiestructurada

Medicion de escala

Bases de datos

Observacion de campo

Entrevista Estructurada

Entrevista abierta

Libro de registro GAI

Observacion de videos

Grupo nominal

R P RPN DN W o B~ o o

Cuestionario en linea

Historia clinica 1

Tabla 2. Herramientas utilizadas en el desarrollo de las investigaciones

2.12. Poblacién objeto en los estudios
Las mujeres con cancer de mama fueron la poblacion mas representativa,
encontrandose 15 articulos, que corresponde al 35%; en segundo lugar los pacientes

diagnosticados con algun tipo de cancer con un total de 11 articulos ;en 7 estudios

21



incluyeron los lideres de los grupos de apoyo como poblacion de interés; 5 estudios
incluyeron las familias y cuidadores de los pacientes con cancer; en 3 de los articulos
la poblacién eran pacientes con cancer de mama, se intervinieron pacientes
adolescentes y jovenes con cancer en 2 de las publicaciones, paciente hombres con
cancer 1 articulo, y pacientes con otros tipos de cancer como cérvix, pulmén, cabeza
y cuello, hematolégicos, colorrectal y prostata se incluyeron cada uno en 1 estudio
representando. También se encontraron otros grupos de interés como personal de

enfermeria y médico.

POBLACION DE ESTUDIO

H Mujeres con Ca de mama M Pacientes con cancer M Lideres de grupos
Pacientes con Ca de mama M Adolecentes y jovenes B Familias y cuidadores

B Hombres con cancer H Ca de Cervix H Ca pulmodn

B Ca cabeza y cuello B Hematoldgico B Colorrectal

M Personal de la salud

Grafica 9 poblacién de estudio

2.13. Linea del tiempo: temas, subtemas y categorias
Como estrategia para crear la linea del tiempo sobre el tema abordado en el desarrollo
de la monografia se organizé el material revisado por afios, dando cuenta de los temas
investigados, su aporte y relevancia para este estado del arte, lo que permitid
identificar que tematicas permanecen transversales a los diferentes periodos de
tiempo y cuales desaparecen. Gracias a esta linea del tiempo se destacaron los temas
y subtemas, se pudo inferir sobre los vacios que existen respecto el tema de grupos

de apoyo mutuo para pacientes con cancer y sus cuidadores, las oportunidades y su
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importancia. A continuacion, se presentan los trabajos por afios en un primer analisis

para definir las tematicas y subtemas de forma bianual.

LINEA DEL TIEMPO

* Impactos G.apoyo.

» Necesidades

+ Impactos de |a * Impactos G.apoyo. * Impactos G.apoye.
enfermedad. * Motivos de + Necesidodes
+ Motivos de participar o no. * Motivos de
participar o no. + Impactos de la participar o no.
« Lideres de grupos. enfermedad. + Lideres de grupos.
2005-2010 2011-2012 2013-2014 2015-2016 2017-2013
* Impactos G.apoyo. * Impactos G.apoyo.
+ Necesidades + Motivos de

* Motivos de
participar o no.

+ Lideras de grupos.

+ Caracteristicas de los
grupos de apoyo.

participar o no.
+ Lideres de grupos.

A través del tiempo, hay un tema que prevalece de principio a fin, como lo es el impacto
que los grupos de apoyo para el cancer ejercen sobre sus participantes, ya sean
pacientes o lideres; trabajos como el de Martin et al. (2015) arrojan resultados frente
a disminucion de la ansiedad, del estrés y la depresién, aumento del autocontrol y el
autocuidado. Cabe resaltar también, la mayor capacidad de afrontamiento,
sentimientos de proteccion, apoyo y de lucha al estar en contacto con personas que

experimentan situaciones similares.

Ademas, es importante decir que, aunque en un menor porcentaje, también hubo
pacientes en los que no se reflejaron efectos tan positivos, ya que el participar en los
grupos les generaba altos niveles de estrés y angustia al escuchar los relatos del resto

de participantes. (Stang y Mittelmark., 2010).
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Pensamos que la importancia de los grupos de apoyo radica en que exista un espacio
donde los pacientes diagnosticados con cancer y sus cuidadores, en cualquier etapa
de tratamiento o recuperacién, sean escuchados, se logre identificar e intervenir sus
necesidades biopsicosociales y hacer frente a sus expectativas, a través de una
participacion activa e incluyente, que contribuya en generar cambios positivos desde

el sery el hacer.

Otra consideracion que fue constante en la linea del tiempo, se centra en los motivos
gue tenian los pacientes de participar o no en los grupos de apoyo.

Entre las razones de participacion se encontrd: la busqueda de apoyo, orientacion e
informacion; satisfacer necesidades fisicas y psicologicas e interactuar con personas
en su misma situacion de vulnerabilidad. Mientras que los motivos de no participar
radican en el desconocimiento de la existencia de estos grupos, tener un buen soporte
familiar, estigmatizacion especialmente del género masculino, temor de expresar
sentimientos frente a otros y dificultades de acceso relacionadas con bajos recursos

econdmico y falta de tiempo.

Los grupos de apoyo y el apoyo social, son percibidos como una necesidad en varios
de los articulos, que se encontraron en los primeros 4 afios de busqueda,
ausentandose en los siguientes 4 y reapareciendo en el afio 2019. Uno de ellos
desarrollado por Napoles et al. (2009) donde convergen que la necesidad del apoyo
psicosocial es fundamental, ya que busca aliviar el miedo y la ansiedad que los
acompafa desde el momento del diagndstico, y que las intervenciones de apoyo entre
pares requieren traspasar las barreras culturales y del idioma. Una encuesta que se
le realizé a la poblacion de este trabajo sobre sus preocupaciones en el diagndstico,
mostré que la mayoria relacionaban la necesidad de fuentes de apoyo, necesidades

de informacién y posibles obstaculos para acceder a los servicios de apoyo

La teoria de la motivacion desarrollada por Maslow (1943) plantea un modelo de la
jerarquia de las necesidades humanas. Afirmando que no hay individuo que se
sustraiga a la ley de las necesidades basicas, entre estas esta las necesidades
sociales; relacionadas con la vida social del individuo con otras personas: amor, afecto

y participacion conducen al individuo a la adaptacién o no a lo social. Las relaciones
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de amistad, la necesidad de dar y recibir afecto, la busqueda de amigos y la
participacion en grupo estan relacionadas con este tipo de necesidades. (Araya y
Pedreros, 2013).

Hay pocos estudios que documentan sélidamente las estructuras de los grupos de
apoyo, pues estos dan algunos esbozos sobre sus caracteristicas, las metodologias
que emplean en las sesiones, quienes participan en estos grupos y la formacién de
los lideres de los grupos. Dicho tema se presenta solo en los afios 2011 y 2012.

Otro escrito respalda el hecho de que existe un conocimiento limitado sobre qué tipos
de intervenciones psico-oncoldgicas son mas eficaces para ayudar a las personas que
padecen de cancer, ya que existen variedad entre las intervenciones grupales que se
ofrecen, como los grupos de apoyo social y los grupos de terapia experiencial-

existencial, (Garssena et al., 2011).

Uno de los documentos que hace referencia sobre la metodologia utilizada en los
grupos, es el realizado por Martin et al. (2015) con pacientes sobrevivientes de cancer
de mama y de cancer de préstata, el cual presenta un modelo combinado ejercicio y
psicoterapia de apoyo, donde se percibi6 como un complemento para lograr un
bienestar fisico y mental que contribuye en la calidad de vida;, muchos de los
participantes, afirmaron que aqui habian adquirido las herramientas necesarias para

continuar forjando habitos de vida saludable.

La mayoria de los articulos y estudios seleccionados, hacian alusion a que una
persona diagnosticada con cancer sufre una serie de experiencias traumaticas,
desencadenas por la agresividad de los tratamientos oncoespecificos, los efectos
secundarios de estos, el proceso de rehabilitacion y los largos afios de seguimiento,
conllevan a cambios fisicos, psicolégicos, sociales y variacion en su estilo de vida,
impactando tanto al paciente como a su red familiar y social. Los afios en que aparece

con mas claridad estos argumentos son 2009-2010 y 2013-2014.

Por udltimo, las caracteristicas de los lideres que dirigen los diferentes grupos de
apoyo, se mencionan en todos los afios excepto en el 2015 y 2016. Frente a esto,

autores como Stevinson y Amir (2011), exponen que el liderazgo por pares es ejercido
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por pacientes o familiares que sufrieron o padecen afectaciones del cancer y que
voluntariamente ejercen esta funcién, mientras que el otro tipo consta de profesionales
especialmente de las areas de la salud, los cuales conforman grupos més solidos al

contar con el apoyo de instituciones formales.

3. ANALISIS INTERPRETATIVO DE LOS DATOS

3.1. CAPITULO I: Conceptualizacion tedrica
Durante el transcurso de la busqueda bibliografica, se fue entreviendo los diversos
conceptos, teorias y modelos que entrelazan los significados de red social, red de
apoyo, grupos de apoyo, grupos de rehabilitacion, grupos de autoayuda; la mayoria
de veces, coincidiendo en esencia de que son imprescindibles, en el momento de
brindar soporte y contencion a un ser humano que se encuentra severamente
vulnerable, al verse enfrentado ante un diagnéstico de cancer y todas sus

repercusiones.

3.1.1. Red de apoyo social
En este apartado se sefialan los aportes de los autores al concepto de red social, y la
importancia de las redes sociales para los pacientes con cancer y su relacion con las

determinadas dimensiones del ser humano.

Ahora bien, para abrir paso a estos conceptos, la red social, “es entendida como un
sistema social de interaccion secuencial compuesto por personas que pueden apoyar
la persona en desarrollo, incluso sin estar presente”. (Bronfenbrenner U (1996),
referenciados por Feijo et al., 2012, p.1). “El desarrollo se trata de constancia y el
cambio en las caracteristicas biopsicoldgicas de la persona durante su ciclo de vida.
La red estd construida por interrelaciones entre la persona en desarrollo y otras

personas”. (Bronfenbrenner y Morris (1979), referenciados por Feij6 et al., 2012, p.1)

Encontramos los marcos tedricos del capital social y la teoria de los sistemas
ecoldgicos. Que se refieren a las relaciones cognitivas y conductuales que unen a una
sociedad. Este concepto se ha descrito en términos de capital "vinculante”, las

relaciones de confianza dentro de los grupos sociales y capital "puente”, la union de
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grupos y organizaciones sociales. (Putnam (1995), citado por Weiss y Lorenzi, 2009,
p. 690). Asi mismo encontramos el Construccionismo Social, movimiento que apunta
a la discusion de una ética y una politica relacional, existente en el grupo familiar y en
los demas grupos. Su dimension ética enfatiza la importancia de las relaciones
sociales como espacio de construccion del mundo. La realidad es siempre
representada a partir de un punto de vista cultural y un lenguaje particular. (Shotter y

Lannamann (2002), citado por Weiss y Lorenzi, 2009, p. 690)

Maria Alejandra Clemente (2003), en su revision bibliogréfica sobre: Redes sociales
de apoyo en relacioén al proceso de envejecimiento humano, hace una recopilacién de
varios escritores que conciernen en este tema, todos bajo diversas visiones que

consolidan su significado.

Entre estos esta Wellman (1988), quien considera el concepto de redes desde dos
perspectivas diferentes y complementarias. Una se centra en el individuo y mira a la
red como un todo y se la denomina ego-centrada de la red. Para su analisis, se parte
de un actor local denominado ego y se examinan los vinculos que existen con él. En
tanto desde la otra perspectiva, se utiliza un criterio de delimitacién de la poblacién
sobre el universo, en este caso el objeto de andlisis es la totalidad de los lazos que se
establecen entre los miembros o subgrupos de la red.

Por otra parte, Sluzki (1979) y Steinmetz (1988), plantean que la red social es la suma
de todas las relaciones que un individuo percibe como significativas o define como
diferenciadas de la masa anonima de la sociedad. Esta red corresponde al @mbito
inter personal del sujeto y contribuye fundamentalmente a su propio reconocimiento

como individuo y a su imagen de si.

Sluzki (1979), afianzado lo dicho identifica cuatro cuadrantes que construyen la red
social de una persona, como son: familia, amistades, relaciones laborales o escolares
y relaciones comunitarias, de servicio o de credo; cada una de estas constituye un
circulo de relaciones segun cercania con la persona, entre los que estan: circulo
interior o de relaciones intimas, circulo intermedio de relaciones personales con

menor grado de compromiso y circulo externo de conocidos Yy relaciones ocasionales.
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Dichas redes presentan unas caracteristicas en su estructura las cuales se nombraran

a continuacion.

3.1.1.1. Estructuradelared social

Tamafio: Es el nimero de personas que conforman la red.

Densidad: Es el grado de conexion entre los miembros de la red.

e Composicion o distribucion: La proporcion del total de los miembros de la red
esta localizada en cada cuadrante y en cada circulo.

e Dispersion: Es la distancia geografica entre los miembros. Esta caracteristica
estructural de la red también puede ser denominada accesibilidad, que es la
facilidad de acceso o contacto para generar comportamientos efectivos.

¢ Homogeneidad o heterogeneidad: Se refiere tanto a lo demografico como a lo
sociocultural (edad, sexo, cultura y nivel socioeconémico, etc.).

e Atributos de vinculos especificos: Se consideran atributos por ejemplo a la

intensidad o tropismo, es decir, compromiso y fuerza de la relacion, durabilidad

e historia en comun.

Tipo de funciones: Son las desempefiadas por cada vinculo y por el conjunto,

por ejemplo: apoyo, guia, regulacion, etc.

Ademas de las caracteristicas también describe las diferentes funciones de la red
social entre las que se resaltan: Compaifiia, apoyo emocional, consejos, regulacion o

control social, ayuda material y conexion a nuevos contactos.

Como andlisis de lo expuesto anteriormente cabe concluir que contar con una red
social permite al individuo establecer relaciones y vinculos a través de los cuales
construira una experiencia de vida en base a la comunicacion, la confianza y el
compromiso. Y es precisamente a traveés de esta red social de donde proviene el

apoyo social.

Esto cobra gran significado al cohesionarlo con el paciente oncologico ya que las
relaciones sociales son de gran importancia para las personas, al favorecer el
desarrollo psicoldgico y social, ademas de ejercer una funcion protectora frente a las
enfermedades. Coheny Syme (1985). A lo que se suma Lindemann (1979), el creador

de la Teoria de Crisis, donde resalta que la posicion central de la red social de la
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persona (familiar y extra-familiar) en la codeterminacion de los efectos a corto y largo

plazo de una situacion de crisis.

3.1.2. Apoyo social

Una base fundamental de este trabajo es identificar como el apoyo social con el que
cuenta un paciente de cancer, puede llegar a beneficiar su proceso de enfermedad,
bien sea a sobrellevar sus tratamientos, adquiriendo una mayor capacidad de
afrontamiento y adaptacion ante el cambio de roles a los que se enfrentan, o
acompafnandolos en la fase paliativa de la enfermedad. Es aqui donde encontramos
a Antunes y Fontaine (2005) quienes afirman que el “Apoyo Social se refiere al apoyo
emocional o practico que brindan familiares y / o amigos en forma de afecto,
compafia, asistencia e informacion, en definitiva, todo aquello que haga que el
individuo se sienta amado, estimado, cuidado, valorado y seguro”. (Campos y
Tavares, 2018, p.473)

Mas alla del concepto de Antunes y Fontaine, el apoyo social toma mas relevancia
ante el panorama de un ser humano con un padecimiento de cancer, que amenaza su
integridad e incluso su vida, pues el apoyo social tiene una importancia superior al
influir en el proceso de afrontar la enfermedad; esta posicion se complementa ante el
hecho de que este apoyo es brindado de forma emocional y continua especialmente
en tiempos de crisis Robert (2000), a lo que se suma Andrade y Vaitsman (2004)
identificando que el apoyo social “implica relaciones de intercambio, con obligaciones
reciprocas y vinculos de dependencia mutua que pueden contribuir a crear un sentido
de coherencia y control de la vida, lo que beneficiaria el estado de salud de las

personas”. (Lisboa et al., 2010, p.291).

3.1.2.1. Tipos de apoyo social
En este punto surgen tres autores que hacen alusién a los diferentes tipos de apoyo

social que se puede recibir, estos son:

Heszen-Niejodek (2005), afirma que el apoyo social se encuentra entre los recursos
mejor reconocidos de resistencia al estrés, en particular al estrés relacionado con la

enfermedad, este puede ser:
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e Apoyo emocional: el cual ayuda a los pacientes que sufren a liberarse de la
tension y los sentimientos negativos, a expresar su miedo, ansiedad y dolor, y
les da esperanza

e Apoyo préctico: El apoyo practico ofrece el intercambio de informacion y la
provision de consejos que ayudan a comprender mejor la situacion, la condicion
en la vida y los problemas. También permite la recopilacion de comentarios
sobre la eficacia de las contramedidas adoptadas por los pacientes, los

procedimientos especificos y la forma de modelar contramedidas eficaces.

Otros autores como Gotay y Wilson, 1998, Katapodi et al. (2002), han descrito las

funciones del apoyo social como son:

e Apoyo emocional, (estima, confianza, preocupacion y escucha); apoyo
instrumental, (ayudas en especie, dinero, trabajo y tiempo); y
e Apoyo informativo, (consejos, sugerencias para resoluciéon de problemas,

directivas e informacién).

Por dltimo, Anna Barrén (1996), también habla de las funciones de los grupos de

apoyo donde se resalta:

e Apoyo emocional: hace referencia a tener alguien con quien hablar, lo que
fomenta sentimientos de bienestar afectivo y provoca en la persona que lo
recibe la sensacion de sentirse estimada y respetada, fomentando la salud y el
bienestar, al parecer, porque aumenta la autoestima de las personas.

e Apoyo material: por su parte, tiene que ver con acciones proporcionadas por
otras personas que sirven para resolver dificultades practicas.

e Apoyo informacional: suministra a las personas informacion y consejos que les
ayudan a ajustarse a los cambios que ocurren en el proceso que se esta

viviendo. *Anna Barron (1996)

Se encuentran entonces gran concordancia entre los conceptos aportan estos autores

sobre los tipos de apoyo que pueden recibir las personas

Por otra parte, Dura y Garcés citan lo siguiente: “la Teoria del apoyo social House
(1981), define que el apoyo social es como una transaccién real entre dos 0 mas

personas en la que se da una implicacibn emocional y una ayuda instrumental, a lo
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gue se suma Shumaker & Brownell (1984) quienes enfatizan el apoyo social como un
intercambio entre, al menos, dos individuos, con el objetivo, percibido por el proveedor

o el receptor, de incrementar el bienestar del receptor” (Dura y Garcés 1991, p.258).

Como puede deducirse de lo mencionado anteriormente, el apoyo social esta
relacionado con el sostén proveniente por personas del entorno y que influye
representativamente en un individuo al sentir que no esta solo, que hay alguien que
comparte sus temores, incertidumbres y dolencias, razones que hacen que el apoyo
social se haga crucial en cada etapa de la enfermedad, al impactar en la reduccion del
nivel de estrés, generar mas seguridad, empoderamiento y alentar su sentido de lucha.
Lo que respalda la Teoria social cognitiva Bandura. A (1987); en la que se plantea que
las personas que reciben apoyo social logran adaptar creencias de autoeficacia mas

fuertes, que posteriormente influenciaran en los resultados relacionados con la salud.

En definitiva, la necesidad de apoyo es inherente al ser humano desde el momento
en que se nace, la comunicacion, la interaccion y el afecto, brindan una sensacion de
pertenencia, de proteccion y soporte, a esto puede afiadirse que entre mayor sea el
apoyo social, mayor sera el bienestar recibido en pro de mejorar el estado de salud

de las personas.

Aunque diferentes, existe un estrecho vinculo entre los conceptos de apoyo social y
red social. Lisboa y Boer, citan a Pedro y Nascimento, quienes, en el 2008, explican
que “La red social es una red de relaciones que interconecta a las personas que tienen
vinculos sociales entre si y permite que los recursos de apoyo fluyan a través de estos
vinculos; El apoyo social, a su vez, tiene la dimension informativa o de recursos que
brindan los miembros de la red generando efectos beneficiosos fisicos, emocionales

y conductuales”. (Lisboa y Boer 2010, p. 291).

Se hallé otra idea construida por Cobb (1976), donde valiosamente establece un
enlace al decir que el apoyo social, es una forma de relacién grupal en la que
prevalecen los intercambios afectivos, el cuidado mutuo y la comunicacion franca y
precisa entre las personas, lo que lleva a que se constituya una red grupal solidaria,
con roles definidos, que se da de manera constante y continua, construyendo

sentimientos de cohesion y apoyo que proporciona al grupo subsidios para afrontar la
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realidad vivida. Adicionalmente Bullock. K (2004), manifiesta que la red social se
refiere a la dimension estructural o institucional asociada a un individuo, tales como:
barrio, organizaciones religiosas, sistema de salud y escuela, mientras que el apoyo
social tiene una dimension individual, al estar constituido por miembros de la red social

gue son efectivamente importantes para la persona.

Se hace manifiesto la pertinencia que tiene el apoyo social para una familia que se ve
enfrentada al cuidado de un miembro enfermo con cancer, son muchos los actores
gue deben cubrir todas las necesidades que surgen secundarias a esta situacion. Es
fundamental la intervencion de todos los integrantes de la familia, ayudando a ese
cuidador directo que se ve forzado a cambios inminentes y sobre el que recae parte
de la carga fisica y emocional, ademas el aporte econdémico que puede recibirse tanto
del mismo grupo familiar como de las redes sociales llega a tornarse un alivio

especialmente cuando hay un nivel econémico bajo.

Es ademéas deber de los entes gubernamentales, ofrecer cobertura de servicios
requeridos para enfrentar este tipo de enfermedad, con un enfoque en atencién
oportuna y accesible, a través de equipos multidisciplinarios, que abarquen
necesidades fisicas (efectos de la enfermedad, tratamientos requeridos), psicolégicas
(intervencion, miedo, angustia, frustracion), sociales (grupos de apoyo), espirituales

(creencias) y econdmicas (apoyos para trasporte y otras necesidades).

3.1.3. Grupos de apoyo
Los grupos de apoyo estan conformados por personas que comparten alguna
alteracion en su vida cotidiana, las cuales pueden reunirse de forma periddica, esto
con el fin de brindarse ayuda mutua y cooperar en el proceso de afrontamiento y
adaptacion, a través del intercambio de vivencias. Estos espacios permiten la
expresion de los sentimientos y emociones que surgen de la situacion de fragilidad, y
suelen estar liderados por un profesional o en ocasiones por pares como familiares,

amigos o los mismos pacientes que han vivenciado el cancer (Castillero (sf)).
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3.1.3.1. Grupo de apoyo en el contexto de la salud

En general, se puede decir que pueden constituirse dentro de los contextos de los
establecimientos de salud, como hospitales y unidades basicas de salud, o dentro de
la comunidad, en asociaciones de vecinos o grupos sociales organizados. Pueden ser
coordinados por un especialista, generalmente un profesional capacitado en terapia
de grupo o coordinacion de grupos, o por alguien que viva en condiciones similares a
las de la poblacion a la que va dirigido el grupo. En cuanto a su sistema de trabajo,
dichos grupos pueden ser homogéneos o heterogéneos, abiertos o cerrados, con
periodicidad semanal, quincenal o mensual, con duracion variable y multiples
objetivos. (Moscheta y Santos, 2012, p.1226).

Dichos grupos de apoyo se respaldan, por ejemplo, en la teoria de la comparacion
social, del psicélogo social Ledn Festinger (1954) quien establece que las personas
evaluamos nuestras propias opiniones, capacidades y habilidades comparandolas con
las de los demas. Parece ademas que esto se verifica especialmente en situaciones
de incertidumbre, en las que puede ser dificil medir nuestra habilidad de forma

objetiva.

Asi, esta teoria se basa en la creencia de que existe un impulso dentro de los
individuos que les motiva a obtener autoevaluaciones rigurosas en cuanto:
capacidades, opiniones y situaciones ansiégenas. Establece que utilizamos un
impulso unidireccional ascendente para compararnos con los demas; es decir, cuando
evaluamos nuestras capacidades, nos comparamos con personas mejores, por el

deseo de mejorar.

La teoria de la comparaciéon social parte de dos premisas para su elaboracion: la
primera se basa en el hecho de que las evaluaciones de opiniones o capacidades
subjetivas son estables, cuando se puede hacer una comparacion con los otros, de
quienes se juzga que sus opiniones o capacidades son parecidas a las de uno mismo.
La segunda premisa, establece que una persona se sentirdA menos atraida por
situaciones en las que los demas se diferencian mucho de ella, que por aquellas donde

los demas se parecen a ella, tanto en capacidades como en opiniones.
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Esta teoria respalda como los grupos de ayuda a través del compartir informacion,
experiencias y expectativas de vida; logran sentirse identificados con otros pares,
impulsandolos a incorporar conductas de afrontamiento y habitos saludables que

hayan sido efectivos para otros participantes del grupo.

3.1.4. Papel del profesional enfermero en relacion con el apoyo social
Sin duda alguna la enfermeria se ha posicionado como una disciplina centrada en el
cuidado del ser humano sano o enfermo, lo que le confiere una gran responsabilidad
al desempenfar los diferentes roles en cada uno de los escenarios de accion. El
enfermero o enfermera se caracteriza por tener una vision holistica del ser humano,
convirtiéndolo en un profesional idoneo para intervenir, asesorar y acompafar al

paciente en todo su proceso de enfermedad, recuperacion o muerte.

Entre la busqueda bibliogréafica, se encontré una teoria de enfermeria de rango medio
sobre el soporte social, descrita por Marjorie Shaffer!, donde realiza un estado del arte
con las principales intervenciones realizadas desde la disciplina de enfermeria
respondiendo a las necesidades de apoyo social, buscando mejorar los estados de

salud, donde revela los siguiente:

e Las enfermeras pueden ser una fuente de apoyo para los cuidadores de los
miembros de la familia al facilitar asistencia tangible a las familias (como la
provision de transporte y actividades de cuidado), mediante la movilizacion de
la red de apoyo social existente del cliente, o al vincular al cliente con los
recursos comunitarios pertinentes. Las enfermeras pueden proporcionar apoyo
informativo dando al cliente conocimientos sobre las practicas de autocuidado
0 educando a los miembros de la red del cliente.

¢ Encontrar maneras de ampliar la red de apoyo puede disminuir la carga de la
persona a cargo del paciente y aumentar el apoyo emocional y de evaluacion
disponible para el cliente. Sin embargo, también es importante evaluar la

1 SHAFFER, Marjorie. Range theory nursing research. Application to nursing research. Part V, 2d° ed.
Walters Kluwer/Lippincottp. 2009, p. 164-184. Schaffer expresa que el interés sobre el concepto de
apoyo social se inici6 a mediados de 1970, citando a autores de las ciencias sociales muestra como el
soporte social y el apoyo de las redes sociales hacia las personas con problemas de salud son aspectos
facilitadores para lo promocién y prevencién de problemas asociados con la cronicidad.
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calidad del apoyo social. Las investigaciones muestran que existe una relacion
negativa entre la calidad del apoyo social y la carga de trabajo del cuidador
(Vrabec, 1997). En particular, la cantidad de conflicto en la relacion puede
resultar en un apoyo social negativo que contribuye al estrés mas que al

bienestar”.

En lo concerniente a las personas con céncer, la red y el apoyo social son recursos
que el profesional de enfermeria pueden brindar al paciente y su familia para mejorar
su calidad de vida, permitiéndole a los cuidadores recibir la ayuda y educacion
adecuados, convirtiéndose en herramientas que les permita disminuir la carga a la que
se enfrentan ante el diagnéstico, tratamiento o paliacion de la enfermedad, esta
educacion puede canalizarse a través de programas como grupos de ayuda especifica

para esta poblacion.

Los grupos de apoyo lideradas por enfermeras en coordinacién con otros miembros
del equipo de salud, y respaldado desde las instituciones de salud, podrian convertirse
en una estrategia de intervencion a las necesidades de los pacientes con cancery sus
familiares, consolidandose como una red de apoyo orientadora en tramites, formacion
y capacitaciéon en temas de cuidado, asistencia socioeconémica e intervenciones

individuales.

3.2. CAPITULO II: Grupo de apoyo en el contexto del paciente con
diagnostico de cancer y su familia.

Dado que el cancer es una patologia que afecta de multiples formas, la vida de quien
lo padece, debido a los cambios fisicos, emocionales, el proceso de estrés
psicolégico, la trayectoria de la enfermedad, los efectos desagradables de los
tratamientos y cambio de roles en el interior de la familia; los grupos de apoyo mutuo,
confieren su valor durante este proceso, destacando que el acompafamiento que se
les brinde a estas personas y a sus familias, se convierte en una ayuda para afrontar
la enfermedad, de una forma menos aprensiva y les brinda herramientas que les
permite tener una mejor adaptacion al proceso por el que estan cursando; es asi que
en el presente capitulo, se integran aquellas discusiones sobre la definicion, tipos,

estructura, dinamica, conformacion y liderazgo de los grupos de apoyo mutuo,
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permitiendo dar cuenta de la existencia de otros sistemas, que pueden proporcionar
modos de ayuda alternativos a los ya existentes, para las personas con diagndstico

de cancer y sus familias.

Como se expuso en el capitulo anterior, el término grupo de apoyo mutuo, se ha
utilizado indistintamente en diferentes contextos, llegando a tener variedad de
definiciones, desde las perspectivas tanto estructural como sociolégica y funcional.
Yildim (2012), cita varios autores que proponen algunas definiciones sobre los grupos
de apoyo, entre ellos estan Katz y Bender (1976), quienes definen un "grupo de apoyo"
como una estructura grupal compuesta por pocos miembros que ofrecen apoyo mutuo
a través de interacciones interpersonales. Por otro lado, segun Atchley (2000), el
apoyo social consiste en personas que brindan apoyo emocional continuo, afirmacion,

informacion y asistencia, especialmente en tiempos de crisis.

Villalba (1997), citada por Rivera y Gallardo (2005), habla sobre una tipologia de
ayuda informal en la que se destaca la ayuda mutua, representada en los grupos de
autoayuda, que de acuerdo con Romeder (1933), citado por Llopis (2005), la “ayuda
mutua“ es una forma de apoyo social que se basa en ayuda préactica y psicolégica
entre personas que comparten un mismo problema o circunstancia vital y que, por
tanto, les hace relacionarse mutuamente como iguales, siendo el principal objetivo el
apoyo emocional que se obtiene al compartir experiencias informacion y estrategias
de afrontamiento. Gottlieb (1988), citado por LLopis (2005), establece diferencias
entre los grupos de apoyo y los grupos de autoayuda, sefialando que los primeros son
dirigidos por un profesional, combinando el conocimiento experto y la experiencia,;
tales grupos tienen una limitacion en el tiempo y del nimero de sus componentes. Por
otro lado, los grupos de autoayuda actiian de forma auténoma, sin profesionales y sin

limitacion temporal.
Bajo los conceptos abordados anteriormente, se entendera los grupos de apoyo para

pacientes con cancer, como una agrupacion de personas con un diagnéstico de tipo

oncoldgico, que se reune de forma voluntaria y periddica, bajo el liderazgo de un

36



profesional, y que busca satisfacer necesidades de tipo emocional, informativo,

adaptativo, con el fin de sobreponerse de los estragos de la enfermedad.

Tras la revision de la bibliografia encontrada, se evidencia como los grupos de apoyo

tienen unas caracteristicas que les permite diferenciarse de otras agrupaciones.

3.2.1. Tipos de grupos de ayuday sus diferencias

En un estudio realizado por Garssena (2011), se expone que los tipos de
intervenciones grupales que se distinguen en los estudios psico-oncoldgicos son los
grupos de autoayuda, los grupos de apoyo social, la psicoeducacién, el manejo del
estrés, entrenamiento en habilidades de afrontamiento orientado al comportamiento
cognitivo, la terapia, la psicodinamica, la terapia centrada en la experiencia-existencial
y la atencién plena.

Por su parte Kurtz (1997) citado por Rivera y Gallardo (2005), establece una diferencia
conceptual entre los grupos de ayuda y los grupos de soporte:

e El rol que asumen los profesionales: En el caso de los grupos de ayuda
mutua estos cumplen la funcion de ser facilitadores de los participantes en
estos espacios, en cambio en los grupos de soporte su papel es de terapeutas,
en el que se conjugan los conocimientos propios de la disciplina y busca
intervenir temas especificos por los que atraviesan sus integrantes.

e El tamafio de los grupos: Los grupos de ayuda mutua, pueden llegar a ser
numerosos, mientras, que los grupos de soporte no suelen exceder de siete
personas.

e Extension y tipo de orientaciéon: Los grupos de ayuda mutua no siguen una
guia, no se cifien a los pasos que rigen las terapias.

e Grado de autonomia: Los grupos de ayuda poseen un alto nivel de
independencia; en los grupos de soporte los miembros dependen de las
directrices del profesional.

e Complejidad del programa de la organizacion: Existen una mayor
complejidad en los grupos de soporte, determinada por la mayor o menor

dificultad de la terapia.
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Filosofia: Los grupos de ayuda se definen por sus caracteristicas
determinadas que imprimen un discurso y una simbologia concreta para los
participantes en dichos grupos, ademas de apoyo emocional. En los grupos de
soporte predomina la solucién a una problematica comun, aunque también

busca brindar apoyo emocional.

Por otro lado, Lieberman (1988), citado por Rivera y Gallardo (2005), introduce el

término grupo de psicoterapia y estable unas dimensiones, que lo diferencia de los

grupos de ayuda mutua, como se presentan a continuacion.

Una vision del grupo como un microcosmos social:
-Grupos de psicoterapia: el grupo proporciona un microcosmos de sociedad
en el cual sus miembros analizan sus disfuncionalidades a la hora de
enfrentarse al mundo.
-Grupos de ayuda mutua: Enfatiza las relaciones e intercambios entre sus
miembros, sin considerar estos intercambios como un recurso terapéutico.

La complejidad/simplicidad tecnoldgica del grupo:
-Grupo de psicoterapia: Introduce tecnologia compleja, en el sentido de
métodos terapéuticos basados en terapia conductual y en habilidades
profesionales aplicadas por el terapeuta en el trabajo con el grupo.
-Grupo de ayuda: no utilizan métodos terapéuticos estandarizados, ni
interviene el terapeuta.

La distancia psicoldgica entre ayudador y ayudado:
-Grupo de psicoterapia: prevalece el rol del experto.
-Grupos de ayuda mutua: cada uno de los miembros actia como ayudado
y ayudador, limando las diferencias de roles.

La especificidad-generalidad de los métodos de autoayuda:
Los profesionales de la ayuda utilizan métodos, mas especificos que en los
grupos de soporte, pero menos especificos que los empleados en los
grupos de apoyo mutuo. En estos, se tiende a usar instrumentos concretos
para una problematica determinada.

El grado de diferenciacién entre los miembros:

El grupo de psicoterapia lo forman miembros que son diferentes unos de otros

y tratan con una variedad de problemas. Aunque ellos compartan un problema,
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vivenciaran su evolucion individualmente, fomenta la expresion de emociones y
trata de generar un sentido de apoyo a través de la escucha empatica y animo.
(Cozarua et al., 2014), mientras en los grupos de ayuda mutua el problema

compartido es enfatizado constantemente.

Los grupos de psicoterapia tienen una caracteristica y es que generalmente dependen
de una organizacién externa, por ejemplo, agencias sociales, instituciones, o
entidades privadas; mientras que los grupos de ayuda mutua no dependen de un
soporte extra-organizacional, lo que genera unas limitantes en lo que respecta a la
remuneracion economica, pues en estos Ultimos esta ausente, ya que su
conformacioén se basa en servir al otro, es una idea altruista de ayudar a otros.

En cuanto a la autoayuda Borgetto (2002), citado por Sautier (2014) la describe como
un intento de una sola persona, un grupo no profesional o una organizacién para tratar
los problemas relacionados con la salud, los cuales incluyen grupos de apoyo mixtos
o especificos de la entidad tumoral, algunos de los cuales organizan reuniones
presenciales regulares, mientras que otros son mas informales. Por otro lado, Gottlieb
y Wachala (2007), citado por Sautier (2014) establece que estos grupos, también
pueden incluir intervenciones dirigidas por profesionales que introducen la educacion
y la formacién de expertos, ademas Hong et al. (2012), en el mismo articulo, afirma
gue se han establecido una variedad de foros de pacientes basados en la web durante

los ultimos afos.

Es asi que, tras estos conceptos, diferencias, caracteristicas y similitudes, entre los
diversos grupos de apoyo expuestos, se puede tener una vision general, de qué los
hace Unicos, de su valor segun el impacto en el proceso de salud-enfermedad y
cuidado del paciente con diagndstico de cancer, lo que permitira tener una vision de

cual es el grupo ideal, segun las necesidades de cada persona.

Es importante advertir, que también se encuentran grupos de apoyo, bajo otras
denominaciones, enfocados a actividades especificas, como los grupos de
rehabilitacion, que se definen como areas en las que el individuo recibe un apoyo

multidisciplinar profesional y adecuado, con el objetivo final de alcanzar el maximo
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rango de su funcionalidad fisica y psicosocial en una perspectiva integrada. Petersson
et al. (2000) citado por Caetano et al. (2017).

Bajo esta perspectiva se encontro un estudio sobre las respuestas de sobrevivientes
de cancer de mama y préstata al ejercicio grupal y la psicoterapia grupal de apoyo
realizado por Martin et al. (2015), en éste se aprecia cOmo se integroé un programa de
ejercicio grupal y psicoterapia grupal de apoyo, el cual tuvo una gran aceptacion entre
los participantes, destacando que la consejeria fomenté la ayuda mutua, la confianza,
fortalecimiento de la sexualidad y el regreso a la nueva normalidad, ademas, que la
variedad de ejercicios influyé en el bienestar fisico y mental contribuyendo finalmente

en la calidad de vida.

Existe también, otra orientacién sobre grupos de apoyo, que dirige su atencion en el
disefio participativo de una comunidad en linea para la supervivencia al cancer,
planteados como alternativa en la que los participes pueden acceder encuentros
virtuales, donde creen conexiones tanto con profesionales, como con personas en la
misma situacion de vulnerabilidad. Bajo un enfoque similar a la de los grupos cara a
cara, puede convertirse en una opcion para aquellos pacientes y familiar que no
pueden participar por multiples razones a las sesiones presenciales. Herramientas
correos electrénicos masivos, boletines electrénicos, videollamadas y cartas, donde
se incluyan temas de educacion y asesoramiento por medio de talleres y seminarios,

hacen parte de este sistema Algtewi et al. (2017).

3.2.2. Lideres de grupos de apoyo
En cuanto al liderazgo de los grupos de apoyo, estos pueden ser dirigidos por pares
o profesionales en diferentes areas, las revisiones sistematicas que se han encontrado
durante el desarrollo de esta monografia, han permitido extraer conclusiones
favorables sobre los beneficios de ambos enfoques para las personas con diagnostico

de cancer y sus familias.

3.2.2.1. Grupos de apoyo dirigidos por pares
En lo que respecta a los grupos dirigidos por pares, estos son denominados de
autoayuda, refiriendose al intento de una sola persona, un grupo no profesional o una

organizacion para tratar los problemas relacionados con la salud (Borgetto 2002,
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citado por Sautier et. al.2015). Los programas de apoyo de pares los llevan a cabo
otros pacientes (0, a veces, un miembro de la familia), generalmente de forma

voluntaria (Stevinson, 2010).

Segun Butow et al. (2007), citado por Stevinson, et al. (2010) los grupos de pares
ofrecen una gama mas amplia de servicios y actividades de apoyo para los miembros
(por ejemplo, visitas domiciliarias, apoyo telefonico y eventos sociales) ademas de las
reuniones de grupo, dado que los lideres pares, generalmente eran personas que
estaban jubiladas, permitiéndoles ser participes con mayor frecuencia de un comité y
brindar estos servicios adicionales. Asi mismo en un articulo realizado por Stand y
Mittelmark. (2010), los propios participantes del estudio juzgaron que el enfoque
explicito de los grupos de autoayuda fortaleci6 el empoderamiento e hizo una

contribucion a su recuperacion.

3.2.2.2. Grupos de apoyo dirigidos por profesionales
También los grupos de apoyo, pueden estar bajo la direccién de profesionales, los
cuales aportan desde su area de conocimiento, herramientas para intervenir
fenbmenos que se susciten en el grupo, enriqueciendo el proceso. Es asi que los
grupos de apoyo profesional son supervisados por personas con formacion avanzada
en ciencias de la salud o sociales (por ejemplo, enfermeras, trabajadores sociales y
especialistas en salud mental), generalmente como parte de su funcion ocupacional
(Stevinson, 2010). Algunos de estos grupos de apoyo conformados y dirigidos por
profesionales de la salud son establecidos como una intervencion psicosocial (a
menudo basada en teorias cognitivo - conductuales) con resultados claros como lo

expone Lepore (2011), citado por McCaughan et al. (2017).

Como lo explicita, Stang y Mittelmark (2010), en los encuentros con los profesionales
de la salud, la contribucion de estos al tratamiento y a la atencion de los cuidados, se
considera principalmente valiosa y necesaria, pero el personal de salud que priorizan
la curacion de enfermedades, no siempre satisface adecuadamente las necesidades
de asistencia de sus participantes, para afrontar las reacciones psicologicas

posteriores a la enfermedad y el tratamiento. Es entonces la mejor préctica, para
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quienes gestionan programas de autoayuda, hacer que el empoderamiento sea un
aspecto manifiesto de la intervencién, bajo la guia de profesionales con formacion en
facilitacién de grupos y conocedores de la importancia de empoderar a otros, como lo
citan Stang y Mittelmark (2008).

En cuanto a la disponibilidad y tiempo, segun Butow et al. (2007), citado por Stevinson
et. al. (2010), los lideres profesionales tendian a operar como el Unico lider y tienen
gue encajar el funcionamiento del grupo en su semana laboral. Con base en sus datos
sobre las preferencias de los miembros, en este estudio se sugiridé que el liderazgo
dual entre profesionales de la salud y lideres pares era el modelo 6ptimo para que los

grupos de apoyo aprovecharan las fortalezas de cada uno.

Un estudio realizado por Gregoire et al. (1997) y citado por Oliffe et al. (2015), expone
los resultados del estudio realizado a hombres que asistieron a un grupos de apoyo
para el cAncer de préstata, dirigido por profesionales con sede en Montreal, donde se
concluy6 que el intercambio de experiencias entre personas con diagndstico de cancer
de prostata, les dio seguridad a los hombres, ayudo a aliviar la ansiedad y les brindo
una perspectiva y percepcion positivas de estar involucrados en su tratamiento. Lo
anterior permite evidenciar como los pacientes se ven beneficiados al participar en
grupos de apoyo, y que sin bien culturalmente los hombres son mas reservados en
compartir sus experiencias, es posible que con el enfoque adecuado y el
acompafiamiento de profesionales, pueda llegar a mitigar todos los efectos
psicolégicos generados por el cancer, haciendo imprescindible que el personal de
salud reconozca el apoyo que puede brindarse en estos grupos no solo de manera

informativa, sino en muchas de las esferas donde se reconozcan necesidades.

A continuacién, se presenta un ejemplo, de la estructura de un programa de
intervencién y apoyo para pacientes con diagndstico de cancer, expuesto en el
estudio “Un ensayo controlado aleatorio de la intervenciéon de un grupo de
apoyo después del tratamiento del cancer de mama: resultados sobre la
ansiedad y la depresion”, desarrollado por Granstam, et. al (2012), en conjunto
con la Fundaciéon de Lustgarden-Malardalen y su programa de apoyo, que

evidencia aspectos positivos en el control de la ansiedad de sus participantes.

42



Segun el estudio los miembros del equipo fueron oncologos trabajadores sociales,
terapeuta de arte, masajistas, dietista y una persona capacitada en Qi-gong y

visualizacion mental. Todo el personal tenia una larga experiencia laboral.

Los invitados recibieron informacion del oncologo sobre cancer de mama, etiologia,
factores de riesgo, tratamientos, efectos fisicos y psicolégicos del diagndstico y los

tratamientos. Se discutieron las preguntas de los invitados. Granstam et al. (2012)

Los efectos psicoldgicos y las estrategias de afrontamiento eran responsabilidad del
psicologo y, en cierta medida, del trabajador social, quien, ademas, informaba sobre
detalles practico-sociales, como estar en lista de enfermos, seguros y consecuencias
econdémicas. El dietista tuvo discusiones informativas sobre la importancia de la
alimentacion y la nutricion. Las partes informativas-educativas se mezclaron con
ejercicio fisico, entrenamiento de relajacion, Qi-gong, visualizacion mental y

comunicacién no verbal (arte y terapia de danza liberadora). Granstam et al. (2012)

Se proporcionaron actividades sociales, como conciertos, visitas a museos Yy
restaurantes, asi como oportunidades para que los invitados estuvieran junto con
personas con experiencias similares en un entorno tranquilo que no cargé con los
problemas de la vida diaria, como el cuidado de los miembros de la familia 0 mantener
una casa y un trabajo en funcionamiento. El reensamblaje fue una oportunidad para
revisar el periodo de apoyo, discutir los problemas después de regresar a casa,
conocer al lider del equipo, al dietista, al masajista y a los acompafiantes que se
conocieron durante la intervencion. Granstam et al. (2012)

Tras la ejecucion de este grupo de apoyo, se evidencid, que las intervenciones
grupales en los que se incluyen temas de educacion de la enfermedad dirigido por
profesionales, combinado terapias psicoldgicas, relajacion y actividades artisticas,
ocasiona un impacto positivo en el grupo de estudio frente a la disminucion de la
ansiedad, por lo que es un hallazgo significativo que respalda los grupos de apoyo

como estrategia de ayuda.

Es asi que los grupos de apoyo, son una forma especifica de intervencion, donde la

participacion de los profesionales de la salud como facilitadores, requieren de
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conocimientos, experiencia, habilidades para su dirigencia, que les permita realizar
acciones sostenibles en el tiempo y que genere un efecto en la salud de los

participantes.

Otro aspecto relevante en este apartado es conocer las preferencias de las personas
con diagndstico de cancer, sobre pertenecer a un grupo de apoyo, liderado por pares
o profesionales, sobre esto se han encontrado investigaciones como la de Butow et.
al. (2006) citado por Deuvitt, et al. (2010), y la desarollada por este Ultimo autor que
muestran similitud, y exponen que los pacientes estiman el recibir informacién sobre
el tratamiento del cancer y el autocuidado, en ambas investigaciones se resalta la
importancia que posee el "no sentirse solo”, por parte de los pacientes, prefiriendo que
los grupos de apoyo se realicen en un hospital, en lugar de un entorno comunitario y
dirigidos por un profesional de la salud capacitado.

En estos resultados se observa como los pacientes expresan su preferencia por recibir
informacion sobre la investigacion médica, en primer lugar, ya que esperan curarse de
su enfermedad. Se resalta la importancia que tiene el cuidar los aspectos no fisicos
gue repercuten en una pronta recuperacion, y de igual manera en el prondstico. La
sensacion de sentirse acompafiados, les otorga seguridad; al igual que reunirse en un
hospital en lugar de un ambiente comunitario, todo esto les permite hacer frente de
mejor manera al malestar ante la experiencia vivida y las secuelas derivadas del

proceso de enfermedad.

3.2.3. Membresia de los grupos de ayuda
Como se ha expuesto, los grupos de apoyo varian en términos de estructura, liderazgo
y entorno, siendo también caracteristicas de cada grupo las personas que lo integran,
encontrando grupos de apoyo que estan abiertos a personas con cualquier
diagndstico de tipo oncoldgico y otros en los que participan personas con un mismo
tipo de patologia, segun los exhibe (Lepore 2011) citado por McCaughan, et al. (2017)
en la investigacion Grupos de Soporte en Linea para Mujeres con Cancer de mama.
Por tanto, en la actualidad, se encuentran grupos mixtos o grupos para pacientes con
diagnéstico especifico como cancer de mama, préstata, pulmon, cabeza y cuello,

siendo estos los mas comunes.
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En un estudio desarrollado por Devitt, et al. (2010) dentro de sus resultados, mostraron
que en general, los pacientes en un (66%), preferian sesiones de apoyo individuales
0 en grupos pequefos, que contuvieran participantes con su misma enfermedad,
mientras que los facilitadores de grupo, encuestados para la misma investigacion, no
tenian una preferencia clara, pero concordaban en que ambos prefirieron el apoyo

"uno a uno" o un formato de grupo pequefio.

Podemos decir que no es necesario definir sin hay unos grupos de apoyo mejor
gue otro, pues las cualidades que aportan los diferentes modelos son
enriquecedoras. El elegir si se quiere pertenecer a un grupo de apoyo es una
decision autbnoma y puede variar segun las necesidades y expectativas del

individuo.

Sin bien los grupos dirigidos por pares son mas informales, brindan una variedad
de actividades que resultan atractivas para los participantes y pueden llegar a ser
mas flexibles en cuanto a los tiempos de los encuentros y el nUmero personas, la
ayuda se obtiene desde el compartir experiencias y sus propios conocimientos,
prevaleciendo la participacion activa de todos los miembros sin especificar roles.
Este tipo de grupo se convierte en una opcién para las personas que buscan ser
escuchadas, que no quieren sentirse solas, que buscan apoyarse en otros que

viven su misma situacion, a la vez que se sienten utiles al poder ayudar a otros.

Los grupos dirigidos por profesionales tienen una estructura formal, cuentan un
lider profesional que intervienen en temas precisos, al tener un nimero mas
reducido de participantes suele centrarse no solo en las necesidades colectivas
sino también individuales y son utilizados métodos terapéuticos basados en
terapia conductual. Aqui los participantes llegan a sentirse mas seguros al saber
gue un experto dirige los encuentros, confian en la informacion obtenida en
temas relacionados con el tratamiento, manejo de los efectos secundarios y
comunicacion asertiva, lo que puede potenciar una sensacion de control y reducir

sentimientos de estrés e impotencia.
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Cabe resaltar, que independiente de la estructura del grupo, estos tienen una mision
orientadora para cada poblacion, traspasando las barreras del idioma, condiciones
culturales y socioeconémicas, brindando informacion clara sobre tratamientos y
asesorando sobre los recursos comunitarios a los que pueden acceder, se debe
incluir sesiones donde se expresen sentimientos sin sefialamientos o juzgamientos,
donde se establezcan comportamientos de autocuidado y se fortalezcan lazos

familiares y sociales

3.3. CAPITULO IlIl: Impacto de los grupos de apoyo en el paciente con
cancer, su familiay repercusiones en el sistema de salud

A través de los afios se han realizado diversos estudios, sobre los beneficios
potenciales de los grupos de apoyo en personas diagnosticadas con cancer, algunos
enfocados a la dimensidn psicoldgica, otros bioldgica y social, dejando de manifiesto
gue estos pueden ofrecer un soporte integral e interdisciplinar, que ayuda a mitigar los
efectos devastadores que trae consigo la carga multifactorial de la enfermedad. Es a
partir de esto, que en este capitulo se haréa referencia a los beneficios que conlleva
para el paciente con diagnéstico de cancer, su participacién en un grupo de apoyo,
asi como el impacto para su familia, comunidad y los diferentes agentes involucrados

en el proceso salud-enfermedad.

Los grupos de apoyo surgen como una respuesta a una necesidad sentida de una
poblacion que requiere un soporte de diverso orden, dicha ayuda puede ser canalizada

a través de multiples estrategias y redunda a una serie de beneficios de diversa indole.

3.3.1. Beneficios para el paciente
Mejor adaptacion al diagnoéstico, tratamiento y consecuencias fisicas del cancer.
El cancer es un proceso de crecimiento y diseminacién incontrolado de células, puede
aparecer practicamente en cualquier lugar del cuerpo; el tumor suele invadir el tejido
circundante y puede provocar metastasis en puntos distantes del organismo, ademas,
un porcentaje importante de canceres pueden curarse mediante cirugia, radioterapia

0 quimioterapia, especialmente si se detectan en una fase temprana (OMS, 2016).
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Los efectos fisicos que experimentan los pacientes oncologicos, pueden variar segun
el tipo de cancer o tratamientos utilizados para combatirlo, como se plante en la pagina
de la Fundacion MD Anderson Céancer Center? se pueden encontrar, efectos
secundarios a corto plazo, son aquellos que se producen durante el tratamiento, entre
los més frecuentes aparecen las nduseas, caida del cabello, dolor, cambios en la piel,
cansancio y pérdida de peso, en general, estos efectos secundarios desaparecen una
vez finalizado el tratamiento activo y pueden llegar a reducirse con medicamentos y
terapias alternas, también pueden aparecer efectos secundarios a largo plazo, con el
tratamiento y persisten una vez finalizado este, como esterilidad, pérdida de memoria
o cambios osteomusculares y por ultimo los efectos secundarios retardados, que son
los sintomas que aparecen meses o afios después del final del tratamiento, como

insuficiencia cardiaca, osteoporosis, problemas psicolégicos y segundos canceres.

Teniendo en cuenta estos aspectos y los efectos que puede generar el cancer y
tratamiento médico, se han adelantado estudios enfocados en documentar los
grandes beneficios que trae el pertenecer a un grupo de apoyo al paciente con cancer,
pues le permite hacer frente a todos estos sintomas desagradables y cambios que se
pueden generar en el cuerpo. Moscheta y Santos (2012) y Caetano, et al. (2017)
hablan sobre una mejor adaptacién a las consecuencias fisicas del cancer y el
tratamiento, actitudes mas positivas hacia la atencion en salud, asi mismo permite la
rehabilitacion fisica y adaptacion a la vida social. Por su parte Bjorneklett, et al. (2013),
revisten de valor las intervenciones, ejecutadas dentro de un grupo de ayuda, para

mejorar significativamente la funcién cognitiva, la imagen corporal, y la fatiga fisica.

A esto se suman otros autores como Santos y Souz (2019), que basaron su estudio
en un analisis de literatura cientifica existente, sobre el tema de los grupos de
rehabilitacion psicosocial para mujeres con cancer de mama, y donde aborda el tema
del dolor fisico, definiéndolo en base a Dolbeault et al. (2009); Pinheiro et al. (2008).

2 https://www.mdanderson.org/es/why-choose-md-anderson.html En MD Anderson, la atencion
oncologica no se circunscribe tan solo a medicamentos y tratamientos. Se brinda acompafiamiento
trabajadores sociales, a grupos de apoyo y conexiones individualizadas entre pacientes oncologicos y
sobrevivientes, nuestros programas de apoyo ayudan a los pacientes y a los cuidadores durante las
fases del diagnéstico, el tratamiento, y mas alla.
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Goodwin y col. (2001) como la percepcion sensorial relacionada con fendmenos
emocionales y componentes de la personalidad de la persona, por lo que resalta la
importancia de abordar este sintoma en grupos de apoyo, es asi que estudios como
el de Spiegel et al. (2007), encontrados en esa investigacion, demostraron que los
niveles de dolor disminuyen cuando las mujeres participan en grupos, lo cual se ratifica
en los estudios citados por Stephen. et al. (2014), que hay reducciones significativas
en el dolor de los pacientes y permite que un paciente logre un ajuste emocional,
psicosocial, de bienestar fisico y algunas mejoras en la funcién inmunoldgica y el

tiempo de supervivencia.

Mejor capacidad de afrontamiento y empoderamiento sobre el manejo de la
enfermedad

Es indiscutible el hecho de que uno de los principales objetivos de los grupos de apoyo
es lograr que los pacientes y su grupo familiar alcancen mecanismo de afrontamiento
eficaz, fortaleciendo el autocuidado, el autocontrol y el empoderamiento. Como lo
define Zabalegui et al. (2002) citado por Rodriguez et al. (2012), el afrontamiento es
“todas las actividades cognitivas y motoras que una persona enferma utiliza para
mantener su integridad fisica y psiquica, para recuperar su discapacidad funcional y

para compensar cualquier limitacion irreversible”

Para afianzar lo anterior, la publicacién de Stephen et al. (2017), donde se intervino a
mujeres con diagndstico de cancer de mama participantes en un grupo de apoyo en
linea, enmarca unos efectos de como mejoré el afrontamiento y el autocuidado hasta
un 75%, las participantes mencionaron que adquirir habilidades como: relajacion
profunda, establecer pequefios objetivos, resolver dudas con sus médicos, mantener
una alimentaciéon sana y hacer cosas de su vida cotidiana, ayudan a restablecer una
rutina, recuperando su “vida normal”’. También describieron, que obtuvieron
conocimientos practicos sobre los recursos comunitarios, nueva informacion sobre

tratamientos y consejos utiles para controlar los efectos secundarios.

-Adquisicién de conocimiento
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Una de las fortalezas mas visibles en los grupos de apoyo son las intervenciones
educativas, los multiples temas que se abordan pueden ser enfocados desde dos
perspectivas: el formal (biomédico) relacionado a los aspectos biomédicos de la
enfermedad, sus tratamientos y repercusiones en el ser humano, la cual provienen
de una fuente de expertos especialmente de la rama de la salud y el segundo informal
(experiencias) se relaciona con el compartir experiencias de la enfermedad entre
pares, bajo la primicia de que esta accion fomenta un sentido de significado y proposito
para los asistentes, mitigando los aspectos psicosociales Yuko, et al. (2015)

Las estrategias informativas y educativas no solo son reconocidas por los
participantes como un método o una actividad, sino como una necesidad primordial
que contribuye y fortalece el control sobre sus cuerpos, la adopcion de medidas
preventivas, la interaccidon social y mejora la autoestima de los participantes. Oliveira,
et al. (2010).

Segun Noeres et al. (2011) el grado de conocimiento adquiridos por los lideres pares,
participantes y no participantes de un grupo de apoyo, varian su percepcion y saberes
sobre la enfermedad encontrdndose que los lideres de grupo sabian mas que los
participantes comunes (83%) y éstos también tenia un nivel de conocimiento mayor
(77%) que los no participantes (73%), a esto puede afiadirse que transmitir

informacion, puede mitigar el impacto psicosocial del cancer.

Los grupos de apoyo, constituyen un complemento al abordaje terapéutico y educativo
del paciente con cancer y su familia, ya que en estos espacios se desarrolla a
profundidad, temas relacionados con la enfermedad, diagndstico, tratamiento, efectos
secundarios, cuidados, ademas de aclaran dudas, impactando con ello, en el
conocimiento que se tiene de la enfermedad lo que se vera reflejado en una menor
incertidumbre, aqui radica la importancia de poder acceder a estas sesiones

educativas en los grupos de apoyo como lo suscita Deuvitt, et. al., (2010).

Las herramientas de comunicacion se acomodan segun el modelo de enfoque, tal

como talleres y asesorias presenciales, o como el uso de correos, volantes, llamadas
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telefénicas para los miembros de los grupos en linea, pero la finalidad sigue siendo la
de proveer mecanismos Uutiles a los pacientes, familiares y cuidadores, con los que
comprendan la informacion brindada por sus médicos, se hagan participes de su
proceso de salud enfermedad y fortalezcan su capacidad de resiliencia.

-Efectos benéficos sobre la dimension psicologica

Es claro que un diagnéstico de cancer no solo afecta la salud fisica de quien lo padece,
sino que también se ven afectadas otras esferas de su ser, por ellos que las
intervenciones deben ser encaminadas a un abordaje integral, pues es inevitable que
estas enfermedades y sus variados tratamientos generen sentimientos de ansiedad,
angustia, depresion y estrés, afectando la salud emocional de los pacientes, las
familias y los cuidadores como lo plantea La Sociedad Americana de Cancer.

Durante la revision de estudios relacionados con la dimension afectiva de los
pacientes con cancer, se ha encontrado que se suscitan una variedad de emociones
positivas y negativas, las cuales desde los grupos de apoyo pueden ser abordadas e
intervenidas, por personal capacitado, permitiéndoles a sus integrantes, reconocerlas,
expresarlas y tener un mejor dominio de las mismas. Entre estas emociones
encontramos algunas que segun estudios tienen gran impacto en la vida de las
personas y se encuentran de forma repetitiva en los pacientes oncoldgicos, Bellver et
al. (2019), por su parte muestra como hay un efecto estadisticamente significativo de
los grupos de terapia, en la reduccion de la ansiedad y la depresion, efectos que se
mantienen tres meses después de la intervencion, a lo que se suma autores como
Napoles et al. (2009), quienes muestran como se disminuye la ansiedad a partir de la
expresion de sentimientos y el sentir que alguien mas entendia su experiencia, y esto
les permiti6 ademas lograr comprender la informacién brindada por su médico, Lisboa
et al. (2010), expone que la participacion en estos grupos, mejora en el nivel de
ansiedad, y sentido de significado en sus vidas, con un alto grado de satisfaccion de
los participantes, Bellver et al. (2019), plantean que los grupos de apoyo, facilitan la
interaccidén social en los pacientes y ayuda en la reduccién de la ansiedad y la

depresion.
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Otro sentimiento generado tras el diagnostico de cancer es la angustia, pues el perder
el control sobre la vida misma por todos los cambios secundarios a la enfermedad,
genera este sentir y con ello repercute en la calidad de vida de los pacientes con
diagnostico de céancer, e incluso puede tener afectacion sobre los tratamientos
terapéuticos, se encontré que también estudios reflejan como los grupos de apoyo,
muestran beneficios en el manejo de la angustia relacionada con la enfermedad
Stephen et al. (2017).

Este sentimiento va acompafiado muchas veces con estrés, durante la revision
bibliografica se encuentran que los beneficios mas preponderantes se dan en la esfera
emocional, ya que los grupos de ayuda permiten a sus participantes, compartir su
sentimientos y pensamientos, sobre la enfermedad y esta expresion de emociones y
experiencias como lo plantea Cozarua et al. (2014) genera un sentido de apoyo,
escucha empdtica y animo, ayudando en la reduccion del estrés, generando
acompafiamiento, y asi lograr disminuir el miedo a lo desconocido, transmitiendo
esperanza y proporcionando formas de afrontar situaciones en las que la
desesperacion a menudo prevalecia, protegiendo asi contra el estrés nocivo (Napoles
et al. 2009)

Todos estos beneficios sumados al Interés, proteccién, seguridad, ayuda psicolégica,
econOmica, en relacion con la enfermedad, la comunicacion, la confianza entre sus
pares, el respeto, aprecio y el apoyo recibido llevan a que puedan tener una mejor
calidad de vida, (Feij6 et al. 2012). Los grupos de apoyo por tanto juegan un papel
preponderante reduciendo la alteracion emocional, mejorando su adaptacion a las
nuevas situaciones, facilitando el paso por la enfermedad con un menor desgaste
psicolégico y contribuyendo a una recuperacién en todos los niveles: fisico,

psicolégico y social Bjorneklett, et al. (2013).

3.3.2. Beneficios para la familia
Si bien es cierto, los grupos de apoyo no solo influyen en el proceso de afrontamiento
de la enfermedad de quien la padece, sino, que también puede brindar herramientas

y ser un soporte para su familia, la cual se puede ver enfrentada a cambios en su
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dindmica, a dificultades de tipo econdmico, social, es asi que al estar ésta vinculada
en el proceso, es empoderada en el cuidado de la persona con diagnostico oncolégico
y de si mismos, siendo un apoyo para el paciente y evitando la sobrecarga del
cuidador, la familia se constituye como un soporte psicosocial en la persona enferma
y es importante que sea involucrada en todo el proceso terapéutico que se vive en los

grupos de ayuda.

Lo anterior se ve justificado en los estudios de Moscheta y Santos (2012), Feijoet al.
(2012) y Morse et al. (2014), donde exponen, como se hace relevante incluir a la
familia en el proceso terapéutico, ya que su participacion en los grupos, permite la
creacion de una red de apoyo mas sélida, a través de la cual pueden obtener mas
informacion sobre la enfermedad de su familiar, fortalecer el sentimiento de esperanza

y contar con herramientas para ayudarlos.

Petersen y Rosen (2014), exponen como hay mas satisfaccion en los grupos donde
participan pacientes y familia. Por su parte Harden et al. (2009), muestra que permitir
la participacion del conyuge en estos grupos de apoyo fue evaluado como positivo, ya
que logran comprender los sentimientos del otro y mejora la comunicacion
interpersonal, o que nos indica que su inclusién tiene un efecto positivo tanto para el
paciente como para la misma familia, ya que le permite sentirse (til, ser de ayuda ante
el proceso por el cual atraviesa su ser querido, poder participar en los cuidados y ser

mediador en la toma de decisiones, pero infundado en el conocimiento adquirido.

La familia como diada con el paciente, se reconoce como primera linea de apoyo en
el proceso por el que estos atraviesan, es asi, que su inclusion en los grupos de ayuda
para pacientes oncoldgicos, se hace esencial, para guiar el proceso de cuidado,
brindar educacion, acompafar y permitirle la expresién de sentimientos, haciendo que

se alivianen un poco sus cargas.

3.3.3. Beneficios parala comunidad
Es importante reconocer que todas las personas, ademas de ser entendida como
seres holisticos y necesitar un abordaje en todo orden, pertenecen a una sociedad, y

esa sociedad de cierta forma también sufre las consecuencias del estado de salud de
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sus individuos, en el sentido de que si uno de sus integrantes, esta sano, tiene
bienestar y unas garantias en salud, pues efectivamente esa comunidad va a redundar
en tener una mejor condicion de vida, caso contrario cuando se enfrenta a una persona
que esta enferma, sola y sin soporte de ninguna indole. Es por eso que los grupos de
apoyo para pacientes con diagnéstico de cancer, también tiene unos beneficios para
la sociedad, pues es en el nivel comunitario en donde se ve la integracion social y se
desarrollan sus roles, cuando una persona con diagnostico oncoldgico, participa en
estos grupos, ademas de los efectos en su componente emocional, fisico y mental,
también les permite mantener o crear una red de apoyo psicosocial, un vinculo
solidario con los integrantes, compartir y tener acogida como lo expone Feij et al.
(2012), permitiendo también intercambiar experiencias, generar nuevas relaciones
sociales, contribuir a aliviar malestares, dejar atras el aislamiento y generar confianza
en sus participantes (Adorna et al., 2015). Todo esto les permite finalmente, reconocer
gue aun con la enfermedad, son personas utiles, que tienen unas funciones dentro de

su nucleo familiar y comunidad y por tanto se le facilita la reintegracion a la sociedad.

3.3.4. Beneficios sobre el sistema de salud
El sistema de salud constituye el principal elemento sobre el cual recae las
necesidades y expectativas, al paciente estar en un grupo de apoyo este le permite
empoderarse del cuidado de su salud, realizar un intercambio bidireccional, donde se
le provee atencion, pero este también responde haciéndose responsable de su
autocuidado. Por tanto los beneficios que generan los grupos de apoyo para personas
con diagndstico de cancer, no solo se ven reflejados en el paciente y familia, sino que
también genera un impacto positivo en el sistema de salud, dado que al tener un
paciente que se siente integrado a todo el proceso salud-enfermedad-atencion, que
se le reconoce como una parte importante del eslabon, se le brinda apoyo emocional
y que esta bien informado a través de estos grupos, puede repercutir en su calidad de
vida, en una respuesta adecuada al tratamiento médico, impactando con ello los
costos en salud, al prevenir hospitalizacién por complicaciones prevenibles. Asi lo
ratifica Lisboa et al. (2010) en su estudio Apoyo social a familias de pacientes con

cancer, identificando caminos y direcciones, donde exponen que las intervenciones
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de los profesionales de la salud con la familia pueden reducir las hospitalizaciones

innecesarias.

3.3.5. Beneficios para las instituciones de salud
Como lo plantea Bellver et al. (2019) los grupos de apoyo, hacen parte del apoyo
social, como mecanismo a través del cual las relaciones sociales y la intervencion
protegen a los pacientes de los posibles efectos que conlleva el cancer. En un tiempo
histérico en que esta enfermedad se ha convertido en una fuente de ansiedad y
depresion, las terapias grupales se constituyen en una forma importante de
adaptacién, como un programa de intervencion, que facilita la interaccién social con
los pacientes, enfatiza la participacién personal, tiene un carécter voluntario, los
participantes tienen el propdsito consciente de colaborar con otras personas para
solucionar su problema de enfermedad o ayudarle a hacerle frente, y ofrecen apoyo
emocional. En definitiva, si se combina "contenido" y "estructura” del apoyo social, es
decir, distintos tipos de apoyo social y distintos niveles de aplicacion, se podria disefiar
una amplia variedad de programas de intervencién, como los grupos de apoyo para
paciente con cancer, en los que tendrian cabida distintos profesionales, y con los que

se podria satisfacer las necesidades de una forma colectiva de este tipo de poblacion.

Spiegel, (1994) citado por Bellver et al. (2019) expone como los grupos de psicoterapia
tienen la ventaja de ser mas beneficiosos si se discuten en términos de rentabilidad,
que la terapia individual, ya que implica atender a un mayor nimero de pacientes, esto
genera a su vez una red de apoyo con el grupo de iguales en concordancia con
profesionales de la salud, que podran asesorar, guiar y acompanar a sus participantes,
logrando segun Caetano et al. (2017) el alcance de la funcionalidad tanto fisica como

psicosocial, lo que se traduce en pacientes empoderados de su proceso.

En muchas ocasiones la conmocion de la situacion llega a superar los recursos con
los que cuenta la familia y el paciente. Es necesario que el personal de salud
trascienda la dimension fisica e individualice la atenciéon y el cuidado, enfocando los
recursos para lograr dar respuesta a las necesidades particulares segun el proceso

de salud enfermedad.

54



Las enfermeras al mantener un contacto mas cercano con el paciente, llegan a ser
una pieza clave, el cuidado al ser que sufre en su razon de ser y es deber del
profesional buscar estrategias que logren integrar y fortalecer las redes al rededor del
paciente, brindando apoyo no solo al paciente, sino a esas familias y amigos que

desean caminar junto al paciente.

Los autores citados en este capitulo ilustran ampliamente los beneficios que pueden
encontrar las personas que participan en los grupos de apoyo, al moderar las
consecuencias derivadas del impacto del cancer, especialmente en lo que respecta a
los sintomas psicoldgicos y la calidad de vida. A pesar de las diferentes poblacionales
que se estudiaron, se pone en comun los beneficios encontrados como proporcionar
informacion, aceptacién, comprension, aumento del empoderamiento, el autocontrol y

disminucion del estrés.

4. CONCLUSIONES GENERALES

e Se pudo establecer a partir de los articulos encontrados que enfermeria, es una
de las disciplinas que ha mostrado gran interés por estudiar la tematica de
grupos de apoyo mutuo para paciente con diagnostico de cancer y sus
cuidadores, hallando que en el 48% de los articulos seleccionados, un
profesional de enfermeria aparecia reportado como autor, ademas se evidencio
también que la psicologia y medicina son la segunda y tercera disciplina
respectivamente que se ha interesado por el tema, y en menor proporcion

trabajo social, psiquiatria, fisioterapia, odontologia, Kinesiologia y sociologia.

e Esta revision bibliografica evidencia que son pocos los grupos de apoyo
liderados por un profesional de enfermeria, llevando a cuestionarnos y resaltar
gue los enfermeros especialistas en oncologia, tienen la capacidad de formar y
liderar estos grupos, para ello requieren de la construccién de un cuerpo de

conocimiento, que los lleve a la reflexibn y a una actuacién donde imperen
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propuestas eficaces, que les permita incursionar en el cuidado de esta

poblacidn, transformando la practica y apuntando al crecimiento cientifico.

Tras la revision y analisis del material bibliografico encontrado, se pudo generar
un marco conceptual sobre los distintos términos que estan inmersos en el
desarrollo del tema: grupos de apoyo, y que han sido utilizados indistintamente
para referirse a estos, asi que se concluye que los conceptos de red social y
apoyo social, estan directamente relacionados, refiriéndose el primero a una
estructura social compuesta por un conjunto de actores como familia, amigos,
comunidad, instituciones de salud o religiosas, a través de los cuales fluye el
apoyo de informacién, emocional, econémico, entre otros y que el apoyo social
se relaciona con el sostén proveniente por personas del entorno y que influye
representativamente en un individuo al sentir que no esta solo, que tiene a
alguien que le acompafia, es aqui donde los grupos de apoyo nacen como
estrategia para la materializacion del apoyo social, en el &mbito comunitario.

En cuanto a la estructura, tipologia y conformacion de los grupos de apoyo para
personas con diagndstico oncoldgico, se puede inferir que estos tienen una
finalidad comun, que se basa en la ayuda a sus integrantes para darles
herramientas que les permitan afrontar la enfermedad, generando una mejor

calidad de vida.

Los grupos de apoyo, pueden tener grandes variaciones en cuanto a sus
dirigentes, siendo en algunos casos los mismo pacientes o profesionales de la
salud; hay grupos solo para la persona con diagndstico de cancer y otros que
incluyen a la familia como una diada con el paciente, por otro lado estas
agrupaciones pueden ser institucionales o independientes, y conformarse por
personas con la misma patologia o diferentes tipos de cancer, es asi que en el
mundo se encuentran gran pluralidad de grupos, y se requiere de un buen
enfoque en el momento de elegir el mejor para cada persona, basandose en

Sus expectativas y necesidades.
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El cancer genera un gran impacto en la vida de quien lo padece, viéndose
afectadas las diferentes esferas de su ser, lo que genera en ellos una necesidad
de apoyo social, que aunque inicialmente puede ser proporcionado por las
personas mas cercanas como familia, amigos, vecinos, estos no siempre
cuentan con las herramientas para ayudarlos en el proceso por el que
atraviesan, generando en ellos también repercusiones, es asi que los grupos
de ayuda para este tipo de pacientes y sus cuidadores, representan una gran
herramienta para realizar un acompafiamiento emocional, de informacion,
desarrollo de habilidades, creacion de redes con otros pacientes, fortalecer
estrategias de autocuidado, toma de decisiones, que les permita aprender a
sobre llevar los estragos que trae la enfermedad.

Se aprecia que la proporcion de estudios de tipo cuantitativos y cualitativos
encontrados tras la revision bibliograficas son muy equivalentes, siendo menor
el numero de articulos mixtos, en cuanto a los enfoques cualitativos se observé
como el descriptivo, revisiones sistémicas y teoria fundamentada son
predominantes y en cuanto los enfoques cuantitativos el descriptivos
corresponden al principal, ya en menor proporcién se encontré articulos con
enfoque descriptivo transversal, descriptivo Longitudinal, multicéntrico-

prospectivo, casos y controles y cuasi- experimental.

Es necesario que el personal de salud logre sensibilizarse con el hecho de que
el paciente es un ser que trasciende la dimension fisica, y que por tanto
necesita de intervenciones integrales, logrando asi enfocar los recursos que
estan disponibles, para dar respuesta a las necesidades particulares de cada
persona, en cada etapa del proceso salud enfermedad. Esto se puede lograr
reorientando la vision tradicional que impone un sistema de salud netamente
biomédico, e introduciendo otras estrategias de brindar cuidado, como lo son

los grupos de ayuda liderado por profesionales.

En definitiva, investigar sobre este tema, es relevante para la disciplina de

enfermeria, ya que le permite mantenerse a la vanguardia de las nuevas

57



practicas establecidas en el modelo de atencion de salud actual, en la que los
grupos de ayuda mutua para pacientes con diagnéstico de cancer se
constituyen como una estrategia que se acrecientay toma valor, al proporcionar
variedad de beneficios para las personas que los conforman, asi como para las

organizaciones que los promueven.

Las principales problematicas que se encontraron fueron: la variedad de
términos al referirse a los grupos de apoyo, la poca relevancia que el mismo
personal de salud otorga a los grupos de apoyo, la poca difusién de la
existencia de los grupos de apoyo y el poco respaldo de las instituciones de

salud para.

5. RECOMENDACIONES

A los programas de enfermeria como encargados de la formacion del
profesional, promover desde sus curriculos, el patréon del conocimiento
emancipatorio en el cuidado del paciente con diagnostico de cancer, que lleve
al profesional a interesarse por el contexto social y politico en el que se
fundamentan las diferentes estrategias de control y manejo del céancer,
permitiéndole pensar en acciones de salud innovadoras, y hacer uso de los
recursos ya existente, sirviendo ademas como abogadores de los derechos de
los pacientes.

A los entes gubernamentales generar politica que promuevan el apoyo social a
las personas con diagnostico oncologico, a través de grupos de apoyo, que
abarquen las necesidades de esta poblacién y sean reconocidos a nivel
nacional como una estrategia en el abordaje del paciente con cancer y su

familia.

A las instituciones prestadoras de salud, que reconozcan la importancia de los

grupos de apoyo, como espacios proporcionados y creados desde la
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institucion, dirigidos por profesionales de enfermeria, apoyados en un equipo
interdisciplinario, donde se aborde al paciente desde su entorno, como ser
humano biopsicosocial, dando acompafiamiento por expertos, un seguimiento
posterior al egreso hospitalario y brindando una atencion continua durante todo

el proceso de salud-enfermedad.

A los profesionales de la salud que se sensibilicen e informen sobre las
propiedades y beneficios que estos grupos pueden aportar a sus pacientes,
ampliando su visién sobre manejos alternos en el tratamiento del cancer, dando
valor a estas organizaciones y por ende promoviendo la participacién de

pacientes y familias por medio de su remision.
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