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INTRODUCCION

El hombre, se ha repetido hasta la saciedad, es basicamente un ser «gregario y social». Ello nos
lo confirma el hecho de que una persona normal puede pertenecer a cinco o seis grupos distintos.
De todos ellos, sin duda, la familia es el mds importante porque es donde el individuo es socializa-
do y donde adquiere conciencia de su identidad «identidad psiquica», recibiendo un conjunto fun-
damental de valores que estructuraran definitivamente su personalidad (self). De ahi que las varia-
ciones psicosociales del individuo pueden tener una amplia repercusion sobre el organismo.

Desde hace un tiempo varios investigadores habian observado que la aparicién de la depresién
parecia ir ligada a pérdidas sociales notorias y significativas desde el punto de vista psicoemocio-
nal. En efecto, los sujetos depresivos han sufrido mas privaciones sociales y afectivas que los nor-
males. El individuo depende de otros para valorar su propia valia, si a un individuo le falta apo-
yo personal a causa de una pérdida (amenazante o consumada), puede llegar a experimentar un
estado de permanente desequilibrio que conduce igualmente a una crisis. El apoyo personal pro-
viene del individuo que presta su apoyo, escucha al paciente, le tranquiliza animéndole (janda hom-
bre, esto no es nada!; jdentro de cuatro dias estds en casal, etc.) y le ayuda realmente en cuanto a su
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problema. Este sistema de apoyo incluye a padres, amigos, conyuge, sacerdote, enfermera y mé-
dico. Por supuesto, este sistema de apoyo social debe ser perfectamente recomendable en su ma-
yor extension para conseguir un buen cumplimiento terapéutico y una adecuada rehabilitacién psi-
cosocial.

Asi pues, tal como deciamos al principio, el hombre es un ser gregario que necesita amigos a fin
de poder sobrevivir emocionalmente, probablemente de forma mas notoria en el individuo enfer-
mo. La afiliacién (el deseo de estar con otros) es un motivo social muy fuerte para mucha gente.

En efecto, esta perfectamente comprobado que el ser humano de todas las edades con buenas
relaciones de apoyo familiar y lazos significativos con otros se encuentra en mejores condiciones
psicofisioldgicas para poder superar las tensiones y la propia enfermedad. La ausencia o mala ca-
lidad de las mismas conduce simplemente a la enfermedad.

Con el apoyo de los «otros», el enfermo es capaz de mejorar, de afrontar, perseverar y enfren-
tarse con una enfermedad, e incluso con la propia muerte. Para el enfermo oncolégico, el «apoyo
social» marca la diferencia entre abandonar la esperanza y no ceder, entre querer vivir y desear mo-
rir. La mayorifa quiere y necesita de alguien que conoce lo suficiente para confiar en él, para apre-
ciarlo, para dar y recibir informacién, consejo, retroalimentacion, validacion y simplemente amor.

Estos individuos eficientes en el hospital o en la vida extrahospitalaria, que la enfermera y el
médico procuran conseguir como elementos indispensables para cualquier tratamiento, constitu-
yen los «sistemas de apoyo social». Estan integrados por uno o varios individuos que pueden ser
compafieros de trabajo, voluntarios o profesionales del sector de la salud de la comunidad y otros
individuos. Su intervencién puede ser especialmente ttil en multiples enfermedades: alcoholismo,
drogas, cdncer, minusvalias, sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA), etc.

ENFERMEDAD GRAVE

Esta claro que cuando la enfermedad es grave -como ocurre frecuentemente con el cancer- o
cuando el pronéstico es oscuro, el paciente se ve descompensado psiquicamente, desarticulando-
se las estructuras «yoicas» de su personalidad. Con la pérdida de capacidades psiquicas se deva-
ltan la posicién y la funcion social, familiar y laboral del paciente y se produce el aislamiento so-
cial. Ademas, suelen aparecer tensiones y cambios en los papeles y relaciones del paciente.

Una vez mds el concepto de apoyo social se muestra especialmente interesante en el tratamien-
to y atencién de estos pacientes. No obstante, el curso de la enfermedad, el fracaso de las sucesivas
expectativas terapéuticas y las pérdidas sociales y personales van sumiendo al paciente en la de-
sesperanza, el desempleo, el desamparo, la apatia, etc., lo cual socava su nivel de autoestima.

De ahi, precisamente, el interés terapéutico del apoyo social en la reduccion de los diversos tras-
tornos psiquicos que acompafian a las enfermedades graves (agresividad, ansiedad, depresion, tras-
tornos del suefio, inhibicién, anergia, etc.). La implicacion y utilizacion de los grupos de apoyo
social se hace atin mas evidente en enfermos que no tienen un buen cumplimiento terapéutico
(hipertension, diabetes, obesidad, tabaquismo, alcoholismo, etc.).

Existen numerosos estudios que muestran que el riesgo de morir es mayor en los viudos y en
los solteros que en los casados, probablemente porque ese vinculo emocional y afectivo con los
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«otros» no existe y no tienen quien les soporte en diversas situaciones criticas. Por pequefios que
sean esos lazos sociales cumplen una funcién muy importante en la preservacion de la salud. En
funcién de multiples estudios realizados parece cierto que los lazos sociales, incluso los leves, pro-
tegen contra las enfermedades y sus consecuencias. De hecho los que tienen pocas conexiones so-
ciales tienen doble riesgo de morir que aquellos que se relacionan mucho.

ASPECTOS TERAPEUTICOS DEL APOYO SOCIAL

El «gregarismo» del ser humano es el principio terapéutico que deseamos analizar, al tiempo
que el desencadenante -en algunos casos- de multiples enfermedades psicosomaticas. En gene-
ral, la presencia de otras personas, incluyendo médico y enfermera, supone la satisfaccion de las
necesidades individuales de «afiliacién» y puede elevar el rendimiento del sujeto a niveles desa-
costumbrados, a objetivos realmente inalcanzables (como, por ejemplo, lucha por la enfermedad).

La familia va a constituir en dltima instancia un sistema que interpreta el entorno como la
finalidad de compartir una visién unitaria de la realidad. Al enfermar uno de sus miembros sur-
ge la «alarma» y se precipitan todos los sistemas de apoyo, cuidado y estimulo con el fin de re-
cuperar el equilibrio alterado. En la mayor parte de las familias va a existir un miembro (padre
o madre) que metaboliza la ansiedad generada y que pondera las diversas ayudas necesarias pa-
ra solventar el problema que ha surgido. La experiencia previa vivida en cada familia, el nivel
cultural, la seguridad, el grado de ansiedad, etc., determinan el balance de actuacién en cada
familia, existiendo generalmente miembros que desempefian roles de «alarma» y otros que ac-
tdan como de «contencién», neutralizando la ansiedad y/o preocupacién que ha surgido en el
seno de la familia.

Esta conducta de «autocuidado» y de biisqueda de apoyo sanitario del médico o de la enfer-
mera depende esencialmente del tipo de familias. En aquéllas en las que hay poca comunicacion,
uno solo de los miembros se hace cargo de la situacién sin poder establecer un didlogo dentro del
seno familiar que le permita contrastar sus criterios o percepciones. Hay otro tipo de familias en las
que existe una espiral de «ansiedad» o de «culpa», de tal forma que si la madre presenta una gran
reactividad emocional, el padre reacciona atin mas intensamente, generandose, por tanto, un au-
téntico circulo vicioso y muy poco terapéutico. Existen, por otro lado, familias pasivas que no re-
accionan adecuadamente ante la enfermedad de uno de los miembros, poniéndole realmente en
peligro.

Hace afios se sefial6 con agudeza que el punto esencial que define un conjunto de individuos
en un grupo es precisamente su interdependencia mutua, es decir, la semejanza entre los miem-
bros. Por eso, el desmantelamiento social que sufren la mayoria de los enfermos en el ambiente hos-
pitalario se traduce genéricamente en un empeoramiento fisico y psiquico.

La interaccién, como un proceso de comunicacién «cara a cara», también se ve frecuentemen-
te demolida en el hospital. La eficacia de estos «grupos de apoyo social» se traduce precisamente
en que la moral, motivacion, participacién y comunicacion aumenta notoriamente en los pacientes
hospitalizados (enfermos oncoldgicos), particularmente en aquellos que presentan un trastorno cré-
nico, como la incontinencia urinaria.
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Por el contrario, la ausencia de dicho «apoyo social» se correlaciona positivamente con la apa-
ricién de tendencias depresivas, paranoides, neuroticismo, nerviosismo, ansiedad y otros cambios
de la personalidad. La privacién del «apoyo social» (ya sea por ausencia, ya por las estructuras ri-
gidas del hospital), se va a traducir en un mayor niimero de complicaciones hospitalarias y en un
incremento significativo del consumo de medicamentos (hipnéticos, sedantes, analgésicos, etc.).
Hay que subrayar a este respecto que la mera presencia de «otras personas» puede ser suficiente
para modificar la conducta del individuo enfermo y cambiar, por tanto, sus actitudes y reaccio-
nes frente al equipo sanitario. Estos individuos eficientes que proporcionan apoyo y ayuda forman
parte de lo que se llaman «redes» o «grupos sociales», es decir, sistemas de apoyo social.

GRUPOS SOCIALES Y SISTEMAS DE APOYO

En 1974, Caplan describi6 los sistemas de apoyo social como grupos formados por «otros» in-
dividuos significativos en quienes se puede confiar y que proporcionan conocimientos y practicas,
experiencia, orientacién, informacién acerca de la enfermedad y de todos los problemas relacio-
nados con ella (emocionales, fisicos, laborales, sociales, etc.). Pero, ademas, estos «sistemas de apo-
yo» incitan al individuo enfermo a luchar contra la enfermedad cancerosa y a continuar en su re-
habilitacién y progresiva reinsercién sociolaboral. Se trata, por tanto, de funciones muy impor-
tantes que tienen una vertiente terapéutica (fisica y psicoldgica) y otra econdmica, en la medida en
que se consigue recuperar a estos enfermos lo antes posible, haciéndoles individuos activos en la
dindmica sociolaboral.

Weiss (1974) considera que las relaciones sociales las integran seis componentes: un sentido de
afecto, la integracion social, la educacion, la certeza del valor, un sentido de alianza confiable y guia
de orientacion. Cobb (1976), por otro lado, defini el «apoyo social» como retroalimentacion in-
formacional recibida de otros que nos importan, son queridos, estimados y valorados. En estos sis-
temas, por ejemplo, el individuo incontinente o colostomizado sabe que es aceptado con todos
los inconvenientes (olores), que forma parte de un grupo de comunicacién y obligacién mutua y
que recibird ayuda cuando sea realmente necesario. Otros autores han considerado que el «apoyo
social» podria definirse como «hasta donde las necesidades sociales bésicas de una persona son sa-
tisfechas a través de las interacciones con otras». Tales necesidades, tan relevantes en el indivi-
duo enfermo, se satisfacen ya sea proporcionando ayuda socioemocional (afecto, simpatia, empa-
tia, comprensién emocional, aceptacién y estimacion, estimulacion, etc.), bien mediante el sumi-
nistro de ayuda instrumental (consejo, informacién, ayuda con la familia, ayuda econdmica, cam-
bios laborales, etc.) o bien mediante ambas tacticas.

La gente, por fin, necesita estar en contacto con sus semejantes por varias razones: para amar
y ser amado, para proporcionar diversién, para compartir el trabajo y para satisfacer un sin ntimero
de necesidades humanas. Buscaglia (1978), por otra parte, ha manifestado a este respecto: «siem-
pre necesitaremos de los demés para nuestro propio crecimiento y validacién constante». Sin em-
bargo, es muy frecuente que en el medio hospitalario tales expectativas psicosociales se vean trun-
cadas por afecciones irrecuperables e irreversibles, tal como sucede, por ejemplo, en los enfermos
terminales.
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Es cierto que con frecuencia este tipo de enfermos y otros crénicamente afectados se ven pau-
latinamente abandonados, no sélo por el equipo sanitario, sino también por sus familiares, su-
miéndose en una profunda soledad que les origina una gran angustia y que puede terminar final-
mente en la autodestruccion. El «apoyo social» no es en modo alguno una funcién de lujo, se tra-
ta de un aspecto basico en los planteamientos terapéuticos y recuperadores del paciente, ya sea ni-
fio o adulto. En tltima instancia el apoyo social permite, si llegara el caso, que ocurra una muerte
humanizada y digna, donde el ser humano se sentird como tal hasta su tltimo aliento.

APOYO SOCIAL Y ESTRES

Cada vez mas frecuentemente los grupos de apoyo social se utilizan con éxito para el trata-
miento del estrés, fortaleciendo las competencias de las personas para hacer frente a los problemas
emocionales y sociales. Aumentar las habilidades en la solucién de problemas, la intervencién co-
munitaria, etc., también constituyen campos de trabajo de los grupos de apoyo social.

Las aplicaciones de este modelo al campo de la salud son muy numerosas: son muy conocidas
las investigaciones sobre el comportamiento tipo «A» y los trastornos cardiovasculares en lo que
se refiere a estos grupos terapéuticos interviniendo en el estilo de vida «patolégico». En el trata-
miento de las adicciones, y en concreto del alcoholismo y tabaquismo, ya hace mucho tiempo que
se demostrd que los principios determinantes de las recaidas eran una combinacién de factores
negativos personales (estados emocionales alterados, sentimientos de soledad, aislamiento, abu-
rrimiento, fracaso personal, conflictos intraconyugales, etc.), de ahi que el incremento del apoyo
social positivo y el aumento de competencias del sujeto (habilidades sociales, control, estimulos,
relajacion, adicciones positivas, etc.), sean fundamentales para conseguir el pleno equilibrio del
individuo.

El «apoyo social», en fin, tiene un efecto amortiguador sobre el estrés. Segtin Gore (1985), el sis-
tema social es entendido como poseedor de elementos estresores y/o amortiguadores. Es, sobre to-
do, a partir de los afios setenta cuando se aumenta el interés en el apoyo social y sus efectos sobre
la salud y el bienestar. Este creciente interés se debe a diversos factores:

a) su papel en la etiologia de trastornos y enfermedades;

b) suimportancia en programas de tratamiento y rehabilitacién, y

¢) muchos factores psicosociales afectan a la salud, principalmente a través de su efecto de rup-
tura de las redes sociales.

Esté claro que el estrés que puede padecer el paciente oncolégico como consecuencia de su
enfermedad y de posibles complicaciones, se puede amortiguar mediante la intervencion psicold-
gica, haciendo que este individuo enfermo siga formando parte de las «redes sociales», no como
un elemento decorativo, sino como un individuo activo, y que él mismo contribuya en la recupe-
racién y tratamiento de otros enfermos.

HACIA UN NUEVO CONCEPTO DE APOYO SOCIAL
Comunmente se ha definido el «apoyo social» como existencia o cantidad de relaciones en ge-
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neral o de algtn tipo en particular (matrimonio, amigos, etc.). Segtin Lin et al. (1986) hay tres ele-

mentos esenciales en las interacciones sociales:

a) incluyen al menos tres niveles de andlisis (comunitario, redes sociales e intimos);

b) cumplen funciones instrumentales o expresivas, y

c¢) diferencia si esas interacciones son reales (objetivas) o percibidas (subjetivas).

El nivel comunitario permite al individuo mantener el sentido de pertenencia y de integra-
cién en la estructura social. En este sentido, Durkheim (1951) mantenia que el bienestar del indi-
viduo dependia en gran manera del nivel de integracién social. Dicha integracién protege al pa-
ciente contra la incertidumbre (angustia) y le da significado a su propia existencia. En lo que se
refiere a las relaciones intimas, éstas contindan siendo basicamente integradoras durante la hos-
pitalizacion y estimulantes durante la enfermedad oncoldgica.

Pearlin (1981) concibe el apoyo social como la capacidad de acceso y utilizacién de sujetos, gru-
pos y organizaciones para tratar con las vicisitudes vitales. Otros autores consideran que se trata
de una unién entre sujetos o entre sujetos y grupos que sirve para mejorar la competencia adap-
tativa para tratar con desafios, tensiones y privaciones a corto plazo. Por otra parte, hay que ha-
cer hincapié en los aspectos cognitivos del «apoyo» definiéndolo como guia y feedback proporcio-
nado por otras personas que permiten al sujeto manejar emocionalmente un evento estresante, co-
mo el producido por una intervencién quirtirgica o el tratamiento con citostaticos.

Thoits (1985) ha propuesto como definicién de «apoyo social» el grado en que las necesidades
sociales basicas de las personas son satisfechas a través de la interaccién con «otros». Dichas ne-
cesidades -afiliacion, afecto, pertenencia, identidad, seguridad y aprobacién- son realmente fun-
damentales en el individuo normal y, por supuesto, enfermo, debiendo ser cubiertas mediante la
provisién de ayuda socioemocional.

Naturalmente, también es importante la ayuda instrumental y la ayuda a la familia. Es nece-
sario subrayar que la pareja y la familia globalmente se pueden ver afectadas en cuanto a su equi-
librio de forma muy intensa y por eso hay que intervenir. Los pacientes afectados de patologia
tumoral, hipertension arterial, diabetes, artritis reumatoide, colitis ulcerosa, sometidos también a
quimioterapia intensiva, adictos a drogas, pacientes con SIDA, etc., pueden ser objeto perfectamente
de este tipo de apoyo social.

Segtin House (1981), el «apoyo social» es una transaccién interpersonal que comporta los si-
guientes aspectos:

1) Interés o apoyo emocional (amor, empatia, carifio, confianza, etc.).

2) Ayuda o apoyo instrumental (bienes y servicios).

3) Apoyo informacional. Se trata de dar al paciente informacién relevante para solventar el pro-
blema, tal como sucede, por ejemplo, en los pacientes con incontinencia urinaria (programas de
adiestramiento vesical; medidas para mantener la piel sana, reconocimiento de signos y sinto-
mas de infeccién urinaria, etc.).

4) Apoyo evaluativo. Informacién para conocer la actuacién personal, los resultados finales de
la intervencién psicosocial como consecuencia de la enfermedad y tratamiento.

Lo realmente importante por su accién terapéutica y humana es que el paciente sienta que es
amado y estimado por los demads, que constituyen su grupo social o el grupo de «apoyo social»,
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especialmente diseflado por médicos y enfermeras. Esta percepcién del paciente, este «darse cuen-
ta» de su grado de aceptacion en el contexto de las redes sociales, promueve su saludo y estimula
su recuperacién psicofisica. Otros autores subrayan ademas en el apoyo social la funcién de la in-
formacion verbal y no verbal y la ayuda tangible que tiene efectos conductuales y emocionales be-
neficiosos para el paciente.

Uno de los objetivos prioritarios a conseguir con los grupos de autoayuda o de apoyo social
es el apoyo emocional, es decir, fomentar conductas que produzcan sentimientos de bienestar fi-
sico y afectivo y que llevan al paciente a creer que es admirado, respetado y amado y que hay
personas disponibles para proporcionarle carifio y seguridad. Al mismo tiempo se despeja otro po-
sible peligro que late continuamente en la mente de los pacientes enfermos y que es el sentimien-
to de soledad, el creerse abandonado, rechazado, marginado, después de un proceso continuo de
reduccion en el intercambio de comunicacién verbal y no verbal.

Precisamente por eso las expresiones o demostraciones de carifio, estima, aceptacion, empa-
tia, simpatia y/o pertenencia a grupos deben ser fomentadas en todo momento por su médico
y/o enfermera porque sélo de esa forma podemos conseguir que el concepto de «autoestima» se
refuerce adecuadamente, ya que es muy facilmente aceptado en ciertas enfermedades cronicas
de dificil pronéstico y que ademds presentan algtin tipo de invalidez o de afectacién del esque-
ma corporal.

Paralelamente, la comunicacion que se establece, por ejemplo, con un enfermo incontinente,
muestra que sus problemas y preocupaciones son compartidos y entendidos por los «otros», que
pueden ser relativamente frecuentes y en este sentido esta percepcion va a disminuir la gravedad
percibida y la amenaza de los eventos negativos.

VALIDEZ TERAPEUTICA

Los grupos de apoyo deben caracterizarse por la estimulacién, apoyo mutuo, cohesién gru-
pal, sentido de pertenencia, énfasis en la interaccion «cara a cara», etc. Su utilizacién y validez te-
rapéutica se ha centrado también en el control de los trastornos de tipo psicosomatico sin base or-
ganica, asi como en todos los procesos psicopatolégicos vinculados al estrés de la enfermedad, del
traumatismo, de la invalidez o de la enfermedad. Particularmente, con la utilizacién de los grupos
de «apoyo social» se pueden neutralizar procesos tales como cefaleas, ansiedad, hipertension ar-
terial, trastornos gastrointestinales, agresividad, mialgias, dolores inespecificos, etc. El grupo ac-
ttia como un auténtico «crisol», con gran efecto «catartico», de tal forma que mejoran el cuadro cli-
nico y su actitud frente a su nueva situacién psicosocial.

El resultado de este tipo de intervencién psicosocial es que el grado de satisfaccion del paciente
mejora considerablemente, potenciando simultdneamente los efectos terapéuticos y/o rehabilita-
dores de cualquier tratamiento estrictamente médico (bioldgico, quirtrgico, farmacolégico, ra-
dioldgico, etc.).

La gente necesita durante toda su vida de las relaciones de apoyo para manejar las demandas
cotidianas, asi como para hacer frente a los cambios de vida y a diversos factores de tensién que
puedan surgir. También hay que tener en cuenta, en la préctica clinica, que los individuos difieren
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por la magnitud del contacto y afiliacién social que necesitan. En 1921, C. Jung caracterizé dos ti-
pos de personalidad (introvertida y extrovertida); ademas, cada cultura y subcultura poseen es-
tandares diferentes de lo que es el apoyo para diferentes situaciones; naturalmente los miembros
de estos grupos interiorizan y fundamentan sus expectativas sobre estos estandares.

En EE. UU., por ejemplo, s6lo la familia inmediata visita al paciente hospitalizado, mientras que
en otros paises acuden numerosos parientes y amigos, incluso cuando el paciente se encuentra en
una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI).

La presencia de lazos sociales se relaciona indefectiblemente con diferentes grados de bienes-
tar fisico y emocional, consecuencias patoldgicas, indices de mortalidad, longevidad y ajuste del
funcionamiento. Estudios a gran escala han demostrado que las personas que carecen de lazos
sociales y comunitarios tienen el doble de probabilidad de morir durante el periodo de seguimiento
que los individuos que tienen muchos contactos sociales. Esta asociacién es independiente del es-
tado de salud fisica anterior, de la clase socioeconémica y de las diversas caracteristicas de salud
como el hébito de fumar, consumo de bebidas alcohélicas, obesidad, ejercicio fisico, etc. Uno de los
indices pronosticadores mas fuerte de cancer, enfermedad mental y suicidio es la «falta de amistad
e intimidad con los padres» y una actitud negativa hacia la familia. Se ha comprobado incluso
que los pacientes que han sufrido un ataque cardiaco vivirdn mds tiempo si cuidan de un animal
doméstico.

Estos grupos, en fin, son ttiles en la vida del hombre altamente tecnificado, en la que el ocio,
el gregarismo y la amistad han sido sustituidos por la soledad, el egocentrismo y el consumismo
abrasivo y destructor. Practicamente las relaciones sociales se cifien a un fin de semana en una
discoteca, consumiéndose gran cantidad de alcohol. Estos grupos de «autoayuda» a veces se cons-
tituyen espontdneamente, no son personas expertas, sino simplemente comparten sentimien-
tos, afectos y emociones. Asi, por ejemplo, uno de los miembros de enfermos con cancer de
grupos de «autoayuda» manifestd: «Sélo quienes han sufrido una depresién pueden compren-
der realmente el problema». En fin, el apoyo social es un amortiguador poderoso de la tensién
que surge en los momentos criticos, cuando el individuo necesita realmente ayuda y es recepti-
vo a ella.

El apoyo social puede proteger a la gente en crisis contra la gran variedad de tensiones-agre-
siones que resultan nocivas o patologicas, desde el problema de las madres con nifios de bajo peso
al nacer, hasta los problemas de la muerte, la tuberculosis, la depresion, el alcoholismo, la incon-
tinencia urinaria, las lesiones medulares, etc. Ademas, el apoyo social puede reducir la cantidad de
medicacion, acelera la curacion y facilita el cumplimiento del tratamiento médico prescrito.

Todo ese conjunto de datos cientificos ha posibilitado que en los tltimos afios en los paises
desarrollados exista un florecimiento sin precedentes de los grupos de ayuda mutua (self help
groups o mental aid groups). De acuerdo con todo lo expuesto anteriormente, un grupo de sopor-
te social es un conjunto de personas que sienten, que comparten, un problema de salud y que
se unen para mejorar su situacién. Estos grupos de caracter reducido, formados generalmente
por profesionales ajenos a las profesiones sanitarias, no jerarquizados, ponen especial énfasis en
la interaccién personal entre todos sus miembros y en la asuncién individual de responsabili-
dades.
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De igual modo, se refuerzan valores que inciden sobre su propio YO, al tiempo que se les pro-
porciona apoyo material y emocional. Los grupos de ayuda mutua, por ejemplo, entre pacientes
incontinentes tienen una clara implicacion en la salud, ademas del consiguiente esfuerzo psicoe-
mocional.

CONSIDERACIONES ESPECIALES PARA EL ENFERMO

Lo realmente interesante en el caso del paciente es que las relaciones psicoafectivas y emo-
cionales en el seno de los grupos de apoyo produzcan sentimientos positivos fuertes. Por el con-
trario, el paciente podria seguir deprimido, quedando socialmente aislado, hundiéndose en su
mundo privado de angustia y desesperacién. El apoyo social puede, por si mismo, reducir los sin-
tomas depresivos; representa una manera de lucha contra la tension, la angustia e incluso la
propia muerte.

Aunque no es frecuente, también podrian existir grupos de apoyo social insanos, es decir, fa-
milias enfermas que utilizan una forma de comunicacion patoldgica caracterizada por la agresivi-
dad, la irritabilidad, la desconfianza, la falta de comunicacién, el odio, los resentimientos, la inse-
guridad, etc. Muchas veces, en fin, los enfermos y las victimas de la falta de «ayuda y apoyo» ha-
blan de si mismos como los nuevos «leprosos» que son rechazados, sobreprotegidos o que, sim-
plemente, no son comprendidos y estimados.

Por otra parte, hay que considerar que las personas suelen tener sentimientos contradictorios
acerca de los individuos golpeados por la vida o la enfermedad; por eso, frecuentemente, se tratan
de olvidar, se evita la comunicacion abierta y honesta acerca de la enfermedad, de su evolucién y
de los miedos al paciente. Al tiempo que se rechaza inconscientemente al enfermo, se evitan mie-
dos temibles sobre la enfermedad y sobre ciertas consideraciones morales, sociales y religiosas acer-
ca de la misma, caso del SIDA.

Es posible, de otro lado, una manera apresurada e inadecuada de actuacion frente al paciente,
lo cual conlleva una «victimizacién» secundaria, es decir, un proceso mediante el cual las victi-
mas son «victimizadas» nuevamente por los esfuerzos torpes e ineficaces para ayudarles. Al mis-
mo tiempo no debemos olvidar las influencias insanas de algunos miembros de las diversas re-
des sociales que visitan al paciente.

Los comentarios son de toda indole y estdn en funcién de la cultura, de las actitudes incons-
cientes hacia el paciente, etc. Con frecuencia surgen comentarios jocosos, diagndsticos inciertos,
comparaciones odiosas, prondsticos oscuros, lamentaciones innecesarias, preocupaciones exage-
radas, comportamientos angustiosos, conductas evitativas, de miedo, de desconfianza, etc. Todo
este conjunto de reacciones del individuo produce indefectiblemente un aumento de la angustia
del enfermo que puede frenar su accion positiva frente a la enfermedad.

El miedo es una reaccién psicofisioldgica contagiosa, por eso el enfermo con cancer al ver al-
gunas personas preocupadas, tensas o angustiadas tratando de fingir, etc., se contagia muy facil-
mente, haciendo que él experimente atin mayor sufrimiento psiquico. Por eso es requisito im-
prescindible el entrenamiento en grupo para que éste consiga el efecto terapéutico positivo. Como
es natural, este entrenamiento debera ser mas intenso y preciso en el caso de ciertas enfermeda-
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con el entorno

Elizabeth Kubler-Ros: On death and Dying. Londres, 1970

Figura1l. Estados diferentes de conciencia en el paciente moribundo (Prof. Flérez Lozano, J.A., 1996).

des graves o incapacitantes (cancer, diabetes, paraplejias, incontinentes, psicéticos, cardidpatas, ta-
baquismo, traumatizados, quemados, etc.). Por otra parte, el exceso de atenciones sociales y de con-
tactos (afiliacién excesiva) puede suponer una dependencia demasiado grande de las interacciones
de grupo y estimulos externos, lo que supondria una actitud pasiva e inerte del paciente, que es
claramente negativa para combatir su enfermedad. El hombre sano o enfermo necesita estar en con-
tacto con sefiales y pensamientos propios en vez de confiar y depender de forma exagerada de
estimulaciones externas. El paciente oncolégico, a su vez, necesita resolver en su interioridad men-
tal conflictos psicoldgicos que ahora con la enfermedad aparecen -si cabe- con mayor intensidad
que en condiciones normales (Fig. 1).

Thomas Merton escribio a este respecto: «Ante todo, aunque los hombres tengan un destino co-
min, cada individuo debe trabajar su salvacion personal, temblando y con miedo; sin duda po-
demos ayudarnos mutuamente a encontrar el sentido de la vida, pero en tltima instancia le in-
cumbe a cada persona vivir su propia vida y encontrarse a «si misma». Cuando el enfermo con can-
cer se encuentra solo, también se ve asediado por sus propios pensamientos, que en algunos ca-
sos puede amenazar su concepto de identidad, autoestima e integridad del YO». Una de las difi-
cultades mas sobresalientes para el paciente que cursa, por ejemplo, con incontinencia urinaria es
la aceptacion plena de la enfermedad, asi como el aceptar la toma de decisiones ingratas o penosas
para restablecer la salud, entre las que se encuentran la obediencia a las prescripciones, trata-
mientos o regimenes terapéuticos. Precisamente en el cumplimiento terapéutico, los grupos de apo-
yo social tienen una importante funcién al facilitar al enfermo su aceptacion, seguimiento y ade-
cuado cumplimiento. La influencia de los «otros» en el cambio de actitudes del paciente incide de
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modo significativo en la puesta en marcha de los medios para abordar de un modo positivo la en-
fermedad. De ahi que sea imprescindible una clara, concreta y correcta informacién sobre la en-
fermedad, y especialmente sobre el tratamiento. Esta funcion serd realizada primordialmente por
médico y enfermera, pudiendo apoyarse adecuadamente en estos grupos de «autoayuda». El
grupo contribuye a motivar y a convencer al paciente para que cumpla con las normas, para que
siga luchando en su recuperacién y/o rehabilitacion. En todo caso hay que tener en cuenta que
un exceso de temor puede disminuir el impacto persuasivo del equipo sanitario y del grupo. El pa-
ciente oncolégico, en cualquier situacién, debera manifestar libremente sus ideas y preocupacio-
nes, sentirse apreciado y respetado, aprendiendo junto a «otros» estrategias para abordar la en-
fermedad y el tratamiento. Evidentemente, la accién positiva del grupo debe conllevar otros as-
pectos tales como satisfaccion del paciente, correcta comprension de las explicaciones del médico,
nimero de medicaciones prescritas, etc.

Es necesario insistir en la comprension y aceptacién del paciente oncolégico por parte de ami-
gos, compaiieros, familiares y, particularmente, por el médico y la enfermera. Asimismo, la calidad
de la interaccion y comunicacion del médico y/o enfermera son dos aspectos fundamentales de
la interacci6n relacionados con el cumplimiento terapéutico. Por otra parte, también es importan-
te insistir en la gran importancia que tiene la comunicacién no verbal de mensajes y emociones en-
tre el paciente y los «otros». Son importantes en este contexto la proximidad-lejania de las perso-
nas que interacttian, la apariencia, la postura, los gestos, la direccién de la mirada, el tono de voz
y los aspectos no verbales del discurso. En cualquier caso, la habilidad expresiva se relaciona po-
sitivamente con la satisfaccién del paciente.

Sin el «apoyo social» resultaria practicamente imposible cumplir el régimen terapéutico, par-
ticularmente en algunas enfermedades graves. La politerapia y posologia con tomas frecuentes,
los caracteres organolépticos y la forma farmacéutica, los efectos secundarios y colaterales, la re-
sistencia y tolerancia, la alteracién de los habitos de la vida del enfermo, la duracién del trata-
miento, etc., constituyen factores decisivos en el tratamiento que se ven facilitados en cuanto a su
cumplimiento por la accién de los grupos de «apoyo social». Con este tipo de apoyo psicosocial
podemos conseguir una mayor adhesién del paciente al mismo y un mejor cumplimiento tera-
péutico. Igualmente, el apoyo psicosocial al enfermo oncolégico, puede ser capaz de vencer la
energia e inhibicion del paciente, abriendo nuevos horizontes y despertando un estado animico
mas eufdrico, mas satisfactorio y compatible como una actitud terapéutica mas combativa frente
a la enfermedad.

Por otra parte, mediante la accién de estos grupos podemos conseguir una mayor calidad hu-
mana en los ambientes hospitalarios y, particularmente, en la relacién con el personal sanitario (mé-
dico-enfermera-enfermo). El médico es el primero de los medicamentos; algo similar ocurre tam-
bién con la diversa participacion de otros miembros del grupo. Paracelso a este respecto habia ma-
nifestado: «El mas hondo fundamento de la medicina es el amor; si nuestro amor es grande, gran-
de serd el fruto que de él obtenga la medicina...». Ese amor, carifio, comprension y afecto puede ser
obtenido precisamente de los grupos de «apoyo social».

Conviene subrayar también, que el afecto exagerado que puede surgir de las redes de «apoyo
social» puede bloquear psicolégicamente al individuo sano/enfermo. La soledad que se puede ex-
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perimentar en el hospital o en el propio hogar acaba a menudo en sentimientos de desesperacion,
tristeza y depresion, abocando a un estado de «insuficiencia relacional». La falta de tales relacio-
nes afecta de manera drastica al bienestar fisico y mental, pudiendo precipitar al individuo a la en-
fermedad e incluso a la muerte.

En este sentido Bartrop (1977) hallé en un grupo de viudos de ambos sexos, controlados dos y
ocho semanas después de la muerte de sus cényuges, una disminucion de la transformacién lin-
foblastica a las ocho semanas. Este problema de soledad, aislamiento social y emocional aumenta
progresivamente en la sociedad occidental si tenemos en cuenta que las tasas de separacién y/o di-
vorcios aumentan al igual que la violencia en el nticleo de la familia-pareja. Precisamente este es-
tilo tipico de vida de la sociedad occidental es una de las 10 primeras causas de muerte.

Frente al aislamiento y soledad que pueden ser necesarios en algiin momento de nuestra exis-
tencia, el ser humano tiene la necesidad poderosa y natural de contactar con los demas y -en cir-
cunstancias especiales- de las relaciones de apoyo. Mediante el estimulo y el aliento, el paciente on-
colégico puede elevar su capacidad de tolerancia al estrés y al dolor. Ampliando el sentimiento de
solidaridad podemos moderar la tensién psiquica que es consustancial a la propia enfermedad.
Surge, pues, la catarsis, la vision y el fortalecimiento del YO, siendo éste uno de los objetivos pri-
mordiales de la terapia.
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