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Summary

In the last decades lay organizations have sprung as a re-
sult of society organizing itself to fulfill the demands not met
by private and government supported medical agencies. The
spread of support groups (SG) has been associated with an
increase in chronic and terminal conditions for which no cure
has yet been found. Among these disorders, neurological
ailments such as stroke, epilepsy and degenerative illnesses,
especially the ones related to the aging process, constitute
one of the main research interests of SG. The goals of a
professionally led SG include health education, management
strategies for home care, respite services and providing a
friendly and supportive atmosphere for participants to share
their burden. A revision of the literature on SG is outlined in
the present work. A description of the SG functioning through-
out the Ministry of Health in Mexico City are mentioned to-
gether with the programme on SG for neuropsychiatric disor-
ders designad at the Research Division of the National Insti-
tute of Neurology and Neurosurgery.

Resumen

En los ultimos afios, la sociedad civil se ha organizado en
forma relativamente eficiente, con el fin de cumplir las de-
mandas que las instituciones médicas tanto gubernamenta-
les como privadas no han podido satisfacer en muchos de
los ambitos de la vida comunitaria de sus enfermos. Esto se
asocia con un aumento en las patologias crénicas para las
cuales aun no se han encontrado remedios terapéuticos efi-
caces; entre estos padecimientos, las enfermedades neuro-
légicas tales como la enfermedad cerebro vascular, la epi-
lepsia y las enfermedades degenerativas, sobre todo las
asociadas con el envejecimiento, constituyen una prioridad
para los grupos de apoyo. Los objetivos de un grupo de
apoyo son: ofrecer informacion adecuada sobre la enferme-
dad; introducir estrategias de manejo en el hogar, proporcio-
nar un espacio para que los pacientes, miembros de la fami-
lia y en especial el cuidador primario no se sientan solos en
su lucha diaria. En el presente trabajo se hace una revision
de los grupos de apoyo que existen en los diferentes institu-
tos y hospitales del sector salud de la ciudad de Mexico y se
describen los grupos de apoyo para pacientes neurolégicos y
psiquiatricos, que se han formado en el Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia.
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Investigacidn. Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugfa "Manuel
Velasco Sudrez". Insurgentes Sur 3877, México, D.F.

Antecedentes

El movimiento de grupos de apoyo (GA) en perso-
nas que padecen enfermedades terminales o croni-
cas, surgio a partir de la necesidad de los familiares
de reunirse para compartir experiencias afines y ma-
nejar dentro de un ambiente de comprension, la de-
sesperanza asociada con los padecimientos crénicos
de dificil curacion, asi como establecer redes comuni-
tarias de apoyo. Estos grupos no fueron creados con
el proposito de explorar los aspectos psicodinamicos
de la conducta o promover cambios significativos en
la personalidad, ya que esto compete al terreno de las
diversas psicoterapias grupales; sino brindar apoyo y
ofrecer informacion adecuada sobre la enfermedad,
implementar estrategias de manejo en el hogar y pro-
poner un espacio comunitario para que los miembros
de la familia y en especial el cuidador primario no se
sintiera solo en su lucha cotidiana contra la enferme-
dad (10).

En los ultimos afios, la sociedad civil se ha organi-
zado en forma relativamente eficiente para cumplir las
demandas que las instituciones, tanto gubernamenta-
les como privadas, no han podido cumplir en muchos
de los ambitos de la vida diaria de los enfermos. En la
actualidad se ha visto un incremento significativo en el
numero de grupos meédicos de apoyo (14); esto se ha
asociado con el aumento de condiciones cronicas pa-
ra las cuales no se ha encontrado cura, y que sin em-
bargo con los programas adecuados, permiten al pa-
ciente tener una vida digna. Entre estos padeci-
mientos, las enfermedades neurologicas tales como la
enfermedad cerebro vascular, la epilepsia y las en-
fermedades degenerativas, sobre todo aquéllas aso-
ciadas con el envejecimiento, constituyen una priori-
dad de los GA.

A pesar del impacto que las enfermedades cronicas
causan en los pacientes y en su entorno familiar y
social, el sistema médico actual se orienta en forma
prioritaria hacia el tratamiento de las enfermedades
agudas, para las cuales la investigacion médica ha
encontrado tratamientos exitosos, incluso para las
enfermedades que antes se consideraban fatales.(15)
La naturaleza compleja de las enfermedades crénicas
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ha dificultado el avance en la terapéutica aun cuando
los paises desarrollados destinan una gran cantidad
de recursos para su investigacion. El desarrollo de
programas de educacion para la salud, tan necesarios
en las enfermedades antes descritas, tiene entre sus
metas principales, ayudar a los pacientes y a sus
familiares a adaptarse psicologicamente a una enfer-
medad fisica; sin embargo, estos programas no han
crecido a la par de los avances de la medicina moder-
na, misma que enfatiza la tecnologia como herra-
mienta indispensable para el diagnéstico y el trata-
miento. En la actualidad, el alto costo de los cuidados
médicos ha llevado a los profesionales de la salud a
alejarse del sistema de salud tradicional en donde los
cuidados diarios del paciente y su rehabilitacion cons-
tituian la piedra angular del quehacer médico.

Un grupo médico de auto ayuda es una red de per-
sonas que padecen una misma condicion y que se
retnen en forma regular para compartir experiencias
afines. Algunos grupos cuentan con programas en
donde se invita a un experto a tratar un tema de inte-
res comun, y existen otros cuyo formato varia y su
unico fin es intercambiar estrategias efectivas de cui-
dado, asi como experimentar un proceso catartico.
Las organizaciones se mantienen por medio del traba-
jo de sus miembros y frecuentemente es un profesio-
nal de la salud interesado en el tema quien actia
como fundador.(3)

Teoria de los grupos de apoyo

Los grupgs de apoyo son una forma especifica de
intervencion que se diferencia claramente de los gru-
pos psicoterapéutico y de auto-ayuda. Aungque sus
caracteristicas son simiiares con otras estructuras
grupales, difieren en cuanto a sus objetivos especifi-
cos, en la interaccion entre sus miembros, asi como
en las dinamicas y las estrategias utilizadas por el
coordinador. La participacion de profesionales de la
salud como facilitadores del GA, requieren de expe-
riencia para dirigir grupos. La utilizacion de roles y
modelamiento de conducta puede ayudar a los parti-
cipantes a manejar situaciones que se les presentan a
diario. El modelamiento de conducta se aplica cuando
los cuidadores interactian con los demas miembros
del grupo, y ellos mismos plantean soluciones efica-
ces a los probiemas presentados. Los asistentes in-
tercambian informacién util acerca de los servicios de
cuidado, las técnicas de rehabilitacion, los servicios
que ofrece la comunidad, etc.

Las caracteristicas mas importantes de los GA son:
1) aportar un apoyo social, disminuyendo la sensacién
de aislamiento y frustracion ante un padecimiento de
dificil manejo y evolucién progresiva; 2) fomentar el
desarrollo de la responsabilidad personal para la so-
lucién de los problemas; es decir el participante adop-
ta un papel activo y no se limita a ser un receptor; 3)
proporcionar un sentimiento de auto-estima positiva,
modificando su autopercepcién y mejorando su auto-
concepto; 4) brindar informacién y apoyo, con el fin de
proteger al cuidador de los efectos perjudiciales del
estrés, manteniendo un ajuste psicolégico positivo.
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Grupos de apoyo en México

Uno de los objetivos principales de los Institutos de
Salud en México, es promover la salud por medio de
la creacién, la conservacion y el mejoramiento de las
condiciones Optimas deseables de salud para la po-
blacion, promoviendo las actitudes, los valores y las
conductas adecuadas, en todos aquellos relacionados
con el cuidado de un enfermo, incluso el paciente mis-
mo, con el fin de motivar su participacion en beneficio
de la salud individual y colectiva.(12)

Dentro de la promocion de la salud, esta el educar
para la salud. Actualmente diversos Institutos de sa-
lud de la ciudad de México, han organizado grupos de
apoyo, y en algunos casos, grupos psicoterapéuticos
para atencién a los pacientes y familiares con diferen-
tes enfermedades. A continuacion se mencionan al-
gunos de estos grupos que estan funcionando:

1. Instituto Nacional de Cancerologia

a) Grupo RETO para pacientes con cancer mamario;
b) Grupo para pacientes laringorrectomisados.

2. Instituto Nacional de la Comunicacion Humana

a) Grupo de apoyo a familiares y a pacientes con pa-
tologia de lenguaje y del habla.

3. Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias

a) Grupo de apoyo para fumadores;
b) Grupos transitorios: tuberculosis, tabaquismo, as-
ma, alveolitis alérgica extrinseca.

4. Instituto Nacional de la Nutricién "Salvador Zubiran"

a) Grupo de apoyo para pacientes cirréticos;

b) Grupo de apoyo para pacientes y familiares con
ViH;

c) Grupo de apoyo para pacientes y familiares con
anorexia nervosa,

d) Grupo de apoyo para pacientes con cancer;

e) Grupos transitorios para pacientes diabéticos y con
artritis reumatoide.

5. Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
"Manuel Velasco Suérez"

a) Grupo de apoyo para familiares en riesgo de here-
dar enfermedad de Huntington;

' b) Grupo de apoyo para familiares de pacientes con

demencia;

c) Grupo de apoyo para familiares de pacientes con
esquizofrenia;

d) Grupo de apoyo para familiares de pacientes con
alteraciones motoras y;

e) Grupo de apoyo para familiares y pacientes con
esclerosis multiple.

8. Instituto Nacional de Pediatria

a) Grupos de apoyo psicoterapéutico para familias
con padecimientos genéticos como son: distrofia de
Duchene, acondroplasia, labio y paladar hendido,
sindrome de Turner;

b) Grupo de apoyo para padres de nifios con proble-
mas del desarrollo;

c) Grupo de apoyo para pacientes oncoldgicos.



7. Instituto Nacional de Perinatologia

a) Grupo de apoyo para padres con problemas de
infertilidad;
b) Grupo de apoyo para mujeres con mastectomia.

8. Hospital General

a) Periédicamente se organiza un grupo de apoyo
para pacientes con colostomia.

9. Hospital General "Manuel Gea Gonzalez"

a) Grupo de apoyo para adolescentes embarazadas;
b) Grupos de apoyo para pacientes diabéticos.

10. Hospital Infantil "Juan N. Navarro"

a) Grupo de apoyo para padres de adolescentes;

b) Grupo de apoyo para adolescentes farmacodepen-
dientes;

c) Grupo de apoyo para padres de nifios y adolescen-
tes con abuso sexual;

d) Grupo de apoyo para padres de nifios y adolescen-
tes con alteraciones emocionales.

11. Hospital Psiquiatrico "Fray Benardino Alvarez"

a) Grupo de apoyo para parejas de pacientes;

b) Grupo de apoyo para pacientes alcohdlicos y far-
macodependientes;

¢) Grupo de orientacion a familiares de pacientes
hospitalizados.

Formacidn de grupos de apoyo en el Instituto
Nacional de Neurologia y Neurocirugia

En el actual periodo de transicién epidemiolégica en
México, y dentro del campo de los trastornos del sis-
tema nervioso, se identifican claramente dos extre-
mos de esta transicion: las enfermedades infecciosas
y las enfermedades degenerativas; estas Ultimas se
deben al aumento de la expectativa de vida de los
mexicanos, por lo que enfermedades como las de-
mencias seran cada vez mas frecuentes.

Teniendo en cuenta la necesidad de atender a esta
poblacién, la Subdireccion de Investigacion del Insti-
tuto Nacional de Neurologia y Neurocirugia (INNN),
actualmente respalda la creacién de GA para pacien-
tes y familiares de pacientes con enfermedades neu-
rolégicas y psiquiatricas, con el fin de brindar difusién
y ayuda mediante programas educativos.

Con el fin de ayudar a los familiares y cuidadores
primarios de pacientes, el INNN organiza juntas men-
suales de GA, en donde se brinda informacion basica
sobre la enfermedad, los avances recientes en inves-
tigacion, las técnicas de manejo en el hogar y los
servicios comunitarios como alternativas de cuidado a
los pacientes.

El objetivo general de estos grupos de apoyo es
mejorar la calidad de vida de los familiares y pacien-
tes con enfermedades neurolégicas y psiquiatricas,
por medio de la educacién para la salud, tanto a nivel
médico como psicolégico.

Objetivos especificos: 1) informar sobre aspectos
basicos de la enfermedad, los avances recientes en
investigacion, las técnicas de manejo en el hogar y los

servicios comunitarios; 2) mejorar la convivencia con
el enfermo; 3) promover cambios en el estilo de vida
que se reflejen en una mejor adherencia terapéutica.

Metodologia empleada
Etapa 1

1. Creacion del equipo multidisciplinario que conforma
cada grupo de apoyo;

2. Planificacion anual del calendario de sesiones;

3.Recoleccion de direcciones y teléfonos de los pa-
cientes y familiares;

4. Realizacién de cartas de invitacion para asistir al
grupo de apoyo;

5. Envio por correo de cartas de invitaciéon y programa
anual;

6. Confirmacién de la asistencia de los especialistas
para cada sesion.

Etapa 2

1. Inicio de las sesion de acuerdo al programa;

2. Entrega de folletos informativos en cada platica;
3. Presentacion del especialista invitado;

4. Discusién dirigida;

5. Invitacién para la siguiente reunion.

Etapa 3

1. Desarrollar en los pacientes un sentimiento de afi-
liacién hacia la institucion;

2.Mejorar la adhesién al tratamiento y la asistencia
regular a las consuitas;

3. Contar con una poblacién motivada a participar en
diversos proyectos de investigacion que se lleven a
cabo en la institucion;

4. Establecer contacto con otras instituciones intere-
sadas en desarrollar estos programas, tanto en el
Distrito Federal como en el interior de la republica;

5. Concientizar a los pacientes y a sus familiares de la
necesidad de contar con informacién adecuada de
la enfermedad.

Descripcion de los grupos de apoyo en el INNN

1. Grupo de apoyo para familiares en riesgo
de padecer enfermedad de Huntington

La enfermedad de Huntington (EH) es un padeci-
miento hereditario y degenerativo del sistema nervio-
so central, de inicio tardio, que se caracteriza por mo-
vimientos involuntarios, deterioro cognoscitivo y cam-
bios en la personalidad, que incluyen alteraciones
emocionales y depresion. La EH tiene un patron au-
tosémico dominante, es decir, que una persona que la
padece, cada vez que tiene un descendiente, éste
tiene un 50 % de probabilidades de heredar la enfer-
medad. Dadas las caracteristicas de la EH es de
suma importancia ofrecer un consejo genético ade-
cuado a los familiares en riesgo, mediante la partici-
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pacién de un equipo multidisciplinario que pueda es-
tudiar y dar apoyo a estas familias.(5,7)

Objetivos: informar sobre los aspectos basicos de la
enfermedad de Huntington, de los avances recientes
en investigacion, de las técnicas de manejo en el ho-
gar y de los servicios comunitarios.

2. Grupo de apoyo para familiares de pacientes
con demencia

La demencia es el término medico que se utiliza
para describir una alteracién progresiva en la memo-
ria y en el pensamiento, que deteriora intelectualmen-
te al sujeto, y llega a ser tan severa que interviene
con el funcionamiento social y laboral de las personas
que la padecen. La enfermedad de Alzheimer (EA) es
fa causa mas comun de demencia y es la responsable
del 50-60 % de todos los casos; la segunda causa
mas frecuente es la demencia multiinfarto. Actual-
mente no se cuenta con un tratamiento efectivo para
este tipo de enfermedades. Aun cuando la investiga-
cion en este campo es muy vasta, solo ha logrado tra-
tamientos paliativos para los sintomas conductuales
asociados a la enfermedad. dificuitando asi el cuidado
de estos pacientes (2,4,16).

Objetivos: mejorar los trastornos psicologicos (es-
trés, ansiedad, depresion) en los cuidadores prima-
rios, mejorar la convivencia con el paciente, propor-
cionar informacién basica con respecto a los avances
recientes en investigacion, las técnicas del manejo en
el hogar y los servicios comunitarios.

3. Grupo de apoyo para familiares y pacientes
con esclerosis multiple

La esclerosis multiple {(EM) es una enfermedad
crénica del sistema nervioso central (cerebro y médu-
la espinal) que afecta a las personas en forma varia-
ble, presentandose principalmente en adultos jovenes
entre 20 y 40 afios. En la EM se produce inflamacion
y rompimiento de la capa protectora que recubre las
fibras nerviosas del cerebro y de la médula espinal.
La teoria mas aceptada es que la EM es una enfer-
medad autoinmune, es decir, que el sistema inmune,
que generalmente se encarga de combatir a las en-
fermedades infecciosas, en este caso desconoce a la
mielina del sistema nervioso y la destruye.(13) Las
caracteristicas propias de la enfermedad como la
fatiga, la debilidad, asi como la incapacidad progre-
siva, hacen que el manejc familiar y del paciente re-
quiera de atencion especial.(11)

Objetivos: conocer los aspectos generales acerca
de la EM, mejorar la convivencia del paciente con su
familia, proporcionar la informacion basica de los
avances recientes en investigacion, de las técnicas de
manejo en el hogar y de los servicios comunitarios.

4. Grupo de apoyo para familiares de pacientes
con esquizofrenia

La esquizofrenia es una enfermedad frecuente que

afecta a una de cada cien personas en el mundo. Por
lo general se inicia en jovenes entre 15 y 30 afios, y
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afecta por igual a hombres y mujeres. Aun cuando
existe controversia en cuanto a una definicion exacta,
la evidencia sefiala que se trata de una alteracion
bioguimica en el funcionamiento cerebral. La esquizo-
frenia puede desarrollarse en forma gradual y se ca-
racteriza por sintomas positivos y negativos. Las alu-
cinaciones o delirios son los llamados sintomas posi-
tivos. A la pérdida de iniciativa, la falta de motivaciéon
o de energia se les conoce como sintomas negativos.
La mayoria de los individuos con esquizofrenia no
presentan todos estos sintomas, algunos sufren mas
seriamente de ciertos sintomas que de otros. En el
peor de los casos, la enfermedad hace que sea muy
dificil llevar una vida normal, por esta razdn es de
gran importancia contar con informacion adecuada de
la enfermedad y de su manejo tanto farmacoloégico
como conductual.(6,8)

Objetivos: conocer los aspectos generales acerca
de la esquizofrenia, mejorar la convivencia del pacien-
te con su familia, proporcionar informacion basica de
los avances recientes en investigacion, de las tecni-
cas de manejo en el hogar y de los servicios comuni-
tarios.

5. Grupo de apoyo para familiares de pacientes
con enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson (EP) es un sindrome
neurolégico y degenerativo con caracteristicas clini-
cas bien determinadas, cuya edad de aparicion se en-
cuentra entre los 30 y 70 anos de edad. El cuadro
clinico se caracteriza por pérdida gradual de la fun-
cion motora con rigidez, temblor, aquinesia, alteracio-
nes de la marcha y pérdida de los reflejos posturales.
Otros sintomas son pérdida de expresion facial, y en
algunos casos, pérdida progresiva del tono de la voz.
Este sindrome también se acompafia de alteraciones
del sistema autonomo, demencia y depresion.{1) Los
sintomas progresivos hacen que el paciente con EP
presente pérdida de habilidades para realizar activi-
dades cotidianas, como banarse, vestirse, etc., de ahi
la relevancia de proporcionar informacion basica a los
familiares de estos pacientes con el fin de mejorar su
calidad de vida y optimizar la convivencia familiar.(9)

Objetivos: conocer los aspectos generales de la EP,
mejorar la convivencia del paciente con su familia,
proporcionar informacién basica de avances recientes
en investigacion, de las técnicas de manejo en el ho-
gar y de ios servicios comunitarios.

Conclusiones

Debido a que los familiares y cuidadores primarios
de los pacientes afectados con enfermedades neuro-
légicas y psiquiatricas presentan problemas y necesi-
dades, que son producto de la situacion de cuidado,
los GA estan disefiados en forma importante para
satisfacer las demandas de los cuidadores, ya que
son ellos quienes van a reportar los mayores benefi-
cios. Temas como el papel de la familia en el cuidado
diario, la planificacion legal anticipada y las estrate-
gias de cuidado en el hogar, son temas de la mayor



relevancia a los asistentes. Ademas, se pretende que
este servicio se pueda brindar no s6lo en los centros
médicos urbanos, sino también en el interior de la
Repubilica. El apoyo sostenido a los cuidadores es sin
duda un factor determinante en la salud del enfermo.

Un reto que con frecuencia se plantea a los organi-
zadores de GA, es el comprender la complejidad del
concepto de esperanza y el papel que éste juega en
la vida del paciente y de su familia. Los profesionales
de la salud pueden brindar esperanza: al estimular el
contacto del paciente con su familia y sus amigos;
sugerir que los problemas de salud se enfoquen como
una oportunidad para crecer y adaptarse; ensefar los
mecanismos eficaces de solucién de problemas y
determinar a corto plazo metas realistas.

El poco impulso que se da a los GA dentro de las
instituciones médicas, es un indicador de que existe
una brecha entre los profesionales de la salud y los
familiares de un paciente. El poco tiempo con que
cuenta el médico para realizar su labor diaria, dificulta
el que se pueda establecer una relacion basada en el
intercambio de informacion. Los familiares frecuente-
mente preguntan a los médicos acerca del pronostico
de su paciente; debido a esto, es importante que los
médico impartan informacién acerca de los servicios
de GA gue existen en sus centros de trabajo, y de
esta forma los familiares sean referidos para obtener
dicha informacién, aunada a los multiples beneficios
paralelos que los grupos aportan tanto a enfermos
como a sus cuidadores.

La investigacién en el campo de la neuropsiquiatria
debe definir el impacto que las enfermedades créni-
cas producen en las relaciones sociales, familiares y
laborales de un paciente. Una vez que se ha obser-
vado en investigaciones prospectivas, el grado en el
que las familias se ven afectadas, se podran imple-
mentar los servicios que aligeren la carga diaria de los
familiares aprovechando multiples recursos persona-

les e institucionales. Ampliar los servicios de rehabili-
tacion psicosocial es muy necesario, ya que una vez
que se logran identificar las necesidades del enfermo
y la familia, el personal de salud puede disefiar inter-
venciones que favorezcan a ambos.

En resumen, cuidar de un paciente con un padeci-
miento cronico y progresivo, es un proceso largo que
requiere de versatilidad, adaptacién, optimismo, fe,
cooperaciéon y mucha energia. Ninguno de los dos, ni
el enfermo ni sus familiares, pidio estar en ese lugar,
de modo que ambos deben buscar soluciones a los
multiples desafios que la enfermedad les presenta. La
tarea de cuidar a un ser querido muchas veces nos
hace mostrar nuestro mejor lado, ya que el reto re-
quiere de nuestro mejor esfuerzo, siendo esto en si
mismo muy valioso.

Para muchos, la experiencia de enfrentarse con la
enfermedad los puede beneficiar en diversos aspec-
tos, ya que aprenden a utilizar recursos que ignora-
ban. Muchos cuidadores y muchas familias se unen
mas en una tarea comun, y también amplian su circu-
lo de amistades al entrar en contacto con otras perso-
nas que comparten sus mismos problemas y que los
entienden sinceramente.

Los GA en un principio se establecieron por razo-
nes de costo-beneficio, y pronto se les reconocio
como un instrumento terapéutico de gran utilidad, ya
que promueven un mejor funcionamiento del paciente.
Conceptos como "membresia”, "adhesion al grupo”,
"identidad grupal", pueden contribuir en forma im-
portante al apego del paciente a su tratamiento. Por
ello, la educacién para la salud en su sentido insti-
tucional y la promocién de la salud dentro del ambito
de los medios de informacion, tienen como objetivo
fundamental el generar una adesién al tratamiento
tanto por parte del individuo, como de su familia, y en
lo posible de los cuidadores primarios.
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