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¢ GRUPOS DE APOYO: MAYOR SOBREVIDA
O MEJOR CALIDAD DE VIDA?

ARGELIA MELET
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Si el problema concerniente a lo psicolégico Estas cifras nos dicen que evidentemente, lo
en relacién con una enfermedad como el cAncer psicoldgico cuenta. Y mucho. De manera un
ha estado siempre presente, al parecer en latanto empirica, aunque contundente, todos
actualidad ha comenzado a suscitar un nuevo quienes trabajamos en esta area sabemos lo
interés, probablemente debido al hecho de que devastador que es para la paciente la noticia de
en diversos paises aparecen cada vez mas redefa enfermedad. Y es igualmente duro para el
de grupos de apoyo, por iniciativa de los médico, quien muchas veces se siente impotente
pacientes y de personas vinculadas con ellos. para ofrecer el apoyo necesario. Esta situacion
Por otra parte, de acuerdo con algunos autores,se vuelve mas compleja cuando se trata de
la combinacién de los esfuerzos de lacomunidad hablar de recaidas, o cuando ya no hay
y los programas de investigacién universitaria tratamiento posible.
esta abriendo un interesante campo orientado al  Actualmente una buena cantidad de las
cambio en las politicas de salud. investigaciones en el &mbito de lo psicolégico

Es importante saber que algunos estudios ensurelacion con el cancer de mama, se orientan
realizados en pacientes con cancer de mamaa evaluar el impacto que produce el apoyo sobre

metastdsico observan que entre un 22 % y un 50las pacientes.

% de las mujeres llenan criterios para un
diagnéstico psiquiatrico de depresién. Entre un
3% yun 19 % cumplen criterios para diagnostico
de trastorno detress pos-traumatico, mientras
que un 33 % tienen criterio de trastorno de
stress agudo.
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La referencia obligada para la
mayoria de ellas es el trabajo pionero del Dr.
David Spiegel, de la Universidad de Stanford,
publicado en 1989 en la Revista Lancet

Dicho estudio revel6 que a los 10 afios de
seguimiento, la sobrevida media del grupo de
mujeres que habia recibido tratamiento
psicoterapéutico fue de 36,6 meses, en
comparacion con 18,9 meses para el grupo
control. Los trabajos realizados por otros
investigadores y, en otros tipos de cancer,
divergen en cuanto a los resultados. En algunos
casos, la intervencion psicosocial mejor6 la
sobrevidd?®. No asi en otros. Es conveniente
referir de paso, que es bastante laboriosa y
dificil la investigacion en esta area, porque
inevitablemente lo subjetivo estara proba-
blemente presente (por ejemplo, laintervencion



Grupos de apoyo - Argelia Melet 171

psicosocial no puede ser facilmente “uni- enlarelacion entre el cancery la psiquis de las
formable”, porque en ella participan las pacientes. Unejemplointeresante podria serun
caracteristicas personales del terapeuta). estudio que vincula la expresion de las
emocionesy lasobrevida de las pacientes. Desde
hace tiempo, se ha pensado que las emociones
reprimidas, o una baja expresion de las
emociones, particularmente la rabia, predicen
una mayor incidencia y una mas répida

¢ Qué son los grupos de apoyo?
Nos referimos a un tipo de estructura
integrada esencialmente por personas que

comparten un mismo problema y se apoyan nqqresign del cAncer de mama. En un estudio
solldgrlamente para enfrentz_irlo. Tienen la pacho sobre este aspe&lpse encontré que el
ventaja de §erunafo_rmaefgctwaypoco ‘fosmsatiempo medio de sobrevida fue el doble en
de tratamiento psicosocial en el céancer. mujeres que no reprimian su rabia (3,7 afios,
Usualmente, deben estar presentes en las.,mnarado con 1,8 afios). El estudio encontré
reuniones uno o dos terapeutas. Las reuniones,qamas que, parece haber mayor sobrevida, si

alletr)lltan a las participantes a confro'r(;tar SUS ap el grupo, las mujeres aumentan la duracién
problemas y encontrar un nuevo sentido a sus 4, expresiones genuinas de emociones,

vidas. Las pacientes aprenden y ensefian a layticylarmente el afecto, asi como cuando

vez, areordenar sus prioridades existenciales, alogran expresar directamente su rabia, miedo o
mejorar el apoyo y, la comunicacion con la tristeza ’

familia y los amigos, a enfrentar los cambios en . .
Independientemente de lo repetible que este

la imagen corporal, encontrar satisfacciones en tudi di I t4 indi d
su nueva condicién, redimensionar lo referente estu |o_pu \era ser, al menos n(?s ?S ain .|c.an 0
un camino para actuar en la practica cotidiana.

a la sexualidad y mejorar la comunicacion con : .
No parece sano, la vida nos dice que no lo es,

sus meédicos. L . .
reprimir lo que se ha estigmatizado como

_ fEn lineas %enerlalels, el propormonallr “emociones negativas”. De hecho, cuando en
informacién sobre el cancer permite que 1a |5¢ reuniones de los grupos de apoyo las

gac:lente adquiera rrr:as_c?nfla?za er(lj e('j Mane€jo hacientes se refieren a su vida pasada, es muy
e sus sentimientos hacla la entermedady asumag oy escuchar, cémo ellas han soportado

ulr;a al\(jlntudlreallsta.y goTltlva de lucha contraIL estoicamente las actitudes de su grupo familiar;
elia. |uﬁ'a cgn_tran(l) ae foque sle p'erf;’é’ta cémo han vivido para resolver los problemas
como lo dice Spiegel, “enirentar la realidad N0 5065 mientras postergan indefinidamente sus

[(ijausa deterioro fisico nclj_acele_ra_la muertel - propias satisfacciones o realizaciones vitales.
uestra experiencia nos dice, asimismo que, 1as y «q g, |a experiencia del cancer les permite

pac:entes m_ejorandsu autoestima 'y encuentrany, scar yna nueva éptica en el manejo de los
en las reuniones de grupo una manera parap opiomas cotidianos,

ayudar a otras. Es de sumaimportancia ademas, En otr tudio realizado en la Universidad
el entrenamiento en técnicas como la relajacion otro esé udio realizago en 1a ersiaa
de Stanford®, se evalta la importancia que

progresiva, que facilita el control del dolory tal . : . Lo
vez algo mas importante, proporciona un tienen Ia_s experiencias traumaticas pasadasNen
sentimiento de control sobre si misma. la capau_dgd de ajuste a,la enfermedad. Al afio
de seguimiento, después de 16 semanas de
intervencion de grupo, se encontré: 1. Que las
Grupos de apoyo e investigacion pacientes que perciben una mayor amenaza a la
Ha sido gracias a la existencia de este tipo de vida y poseen mejores recursos para enfrentar
estructuras que ha podido crecer la investigacion esta amenaza, probablemente experimentan un

Rev Venez Oncol



172 Grupos de apoyo - Argelia Melet

sentimiento de crecimiento personal. 2. Que las nos muestra a la observacion.

pacientes que hablan de su experiencia perg tal vez el trabajo mas ambicioso
utilizando elementos mas “racionales”y menos reglizado recientemente para tratar de verificar
“emocionales”, reportan mas sufrimiento |gg hallazgos del Dr. Spiegel sobre la
emocional. 3. Que las pacientes que tienen masprolongacién de la sobrevida en mujeres con
confianza en el manejo de sus sentimientos cancer de mama metastasico, es el realizado en
sobre el cancer, utilizaran mas probablemente canada y publicado en diciembre de 2001. Es
el recurso de luchar para reducir su sufrimiento un ensayo multicéntriCO, al azar, realizado en
emocional. 235 mujeres. La investigacion encontré una
Los dos trabajos citados antes, refuerzan la clara diferencia en cuanto a parametros de
importancia de la participacion de las mujeres calidad de vida: las pacientes asignadas a los
con cancer de mama en los grupos de apoyo. Elgrupos de terapia mejoraron notablemente en
trabajo en el grupo favorece precisamente el los sintomas psicoldgicos y reportaron menos
aprendizaje en la expresiéon de las emociones. dolor. Pero no hubo diferencias en la sobrevida.
Alli se aprende a “desnudar’sentimientos @,
intimos que se consideran reprobables, lo cual,  Ahora bien, cabria preguntarse si en la

fortalece el animo de la paciente. Por otra sjtyacion de una enfermedad en progreso, y que
parte, la sensacion de soledad ante la produce enorme malestar fisico en las pacientes,
enfermedad, derivada muchas veces de la actitudg| gbjetivo de aumentar la sobrevida va siempre
del grupo familiar, se ve amortiguada ante la yinculado ala mejoria de la calidad de la misma.
comprension del resto del grupo que la apoya. Algunos estudios realizados en este sentido,
plantean que el tiempo de supervivencia no dice
Grupos de apoyo y calidad de vida nada en cuanto a la calidad de vida de los
pacientes, cuya enfermedad no puede ser curada.
Muchas veces, por el contrario, la naturaleza
agresiva de los tratamientos tan sdélo logra hacer

Hasta el presente, el debate se encuentra
orientado hacia el papel de lo psicoldgico en la

prolongacién de lavida o la calidad de lamisma. %, . L
mas miserable la condicién del enfermo. Es

Lo que no parece arrojar ningin género de nveniente recordar ramuch tor
duda, es que las pacientes que se encuentrancONVENIENterecoraar que, para muchos autores,

participando en grupos de apoyo, 0 que inician el termino “pa_lllacmn”,. es precisamente
su contacto con ellos, cambian su vision acerca Pr¢s€rvar la calidad de vida.

de la enfermedad y sus consecuencias. Aun en Siesaeslasituacion, no cabe duda de que los
el caso de las pacientes con enfermedad Gruposde Apoyo, aun fracasando en el objetivo
avanzada, se experimentan resultados positivosde prolongar la vida (si la quimioterapia lo hace
en el contacto con el grupo. Nosotros hemos €N €stos casos es muchas veces sacrificando la
vivido la estimulante experiencia de ver a C¢alidad de vida), son un medio efectivo, no
pacientes con cancer de mama en estado muyinvasivo, para que las pacientes mejoren
avanzado, acudir de manera entusiasta a susSustancialmente su bienestary satisfaccion con
encuentros en los talleres. Asimismo, quien lavida. Notese que nos referimos a las pacientes
haya participado en las reuniones, habra podido con enfermedad grave. En el caso de las
ver la frecuencia con que se observan los pacientes con pronéstico mas favorable, los
cambios de un estado de animo decaido y triste, Fésultados del apoyo psicosocial son aun
hacia una actitud optimista y luchadora. Por ME€JOres.

supuesto, en nuestro caso s6lo podemos referir

lo anecdético, aquello que empiricamente se
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Nuestra experiencia pero hay que sefialar que la participacion no es

Desde febrero de 1999 al presente, hemos todavia lo deseable. Esto puede deberse a que,
estado realizando ta”eres para pacientes Conlamentablemente, tOdaVia no eXiSte en nuestro
cancer de mama (en cualquier estadio), con el Pais la cultura de compromiso con un objetivo
propésito de favorecer la comprension de las de bienestar colectivo. No obstante, el
pacientes sobre el tema y de aportar el apoyo Surgimiento de Grupos de Apoyo en otras partes
psicosocial necesario para mejorar sus del pais (Valencia, Mérida, Puerto Ordaz,
sentimientos de satisfaccion y bienestar, asi Miranda), nos indica que hay una necesidad
como, promover actitudes de lucha contra la creciente de los mismOS, a medida que aumenta
enfermedad_ Nuestro esquema de trabajo nola conciencia SObre Su impOI‘tanCia. En esta
difiere sustancialmente del aplicado por otros tarea,nocabe dudade que el papel del oncélogo
terapeutas en cuanto al tipo de temas que se(médico, cirujano o radioterapeuta), puede ser
aborda en los talleres. Hacemos un énfasis de importancia crucial.
especial en la informacién, como consecuencia  Hasta ahora, nuestra experienciaratifica algo
de la experiencia practica obtenida en el Hospital que ya ha sido puesto en evidencia en otros
“Padre Machado” (donde iniciamos este trabajo, paises: la necesidad de un aporte inter-
en 1997), dado que las pacientes se mostrabandisciplinario para confrontar la realidad del
especialmente deseosas de conocer mas sobredncer de mama. Y de que, lo emocional, los
temas como la nutricion, o los efectos de la sentimientos que estan presentes ante el
quimioterapia y la radioterapia. diagndstico y el tratamiento, influyen en la

Recientemente, estamos incorporando actitud de las pacientes para cumplir el
encuestas sencillas para mejorar el conocimiento tratamiento, abandonarlo o recurrir a “terapias
sobre la reaccion de las pacientes a este tipo dedlternativas”, que muchas veces precipitan un
intervencién. Es todavia prematuro avanzar desenlace desastroso.
conclusiones. Hasta ahora, sélo dos aspectos La toma de conciencia de esta realidad por
resaltan como ciertos: parte de todos quienes trabajamos en el mundo

1. La gran mayoria de las pacientes refieren del cancer, podria acercarnos a una dptica que,

conocer “a|go” 0 “nada” sobre el cancer de poniendo en primer término el tratamiento
mama. quirurgico y médico, no subestime el mundo

s psicologico de las pacientes. Pero ademas, nos

perciben que su paso por los talleres cambié ?:cerrcarla amurr:? V'S'?]n |2tetg;al del p(rjo%lema.
su visiéon sobre la enfermedad. Para ellas, uerpo y mente son un todo que debemos

este cambio significo enfrentar la enfermedad aﬁg)rgaf‘. Lr? |Iri1vest|g?t<i:\|/on ,P??r:? 'r[] mtucmhormﬁls
con una actitud diferente, mas optimista, alla de "ganglios positivos’, “tamano tumora

hacia su problema y hacia el tratamiento o la inmunohistoquimica, para incorporar las
indicado actitudes y sentimientos de la paciente hacia SU

cancer. Hacialaindagacién de las innumerables

variables que en el mundo psiquico de la paciente

Aproximadamente cuatrocientas pacientes pueden estar operando para mejorar o empeorar

han participado en los talleres. El vinculo con e| desenlace de la enfermedad. Después de
el grupo se mantiene despues que hanfinalizadotodo, el objetivo final seguira siendo la
las seis semanas programadas de aprendizajesatisfaccion con la vida, después del cancer-

2. La totalidad de las pacientes encuestada
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