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Resumen

Los familiares de pacientes oncoldgicos necesitan acompafiamiento dentro de una institucion
hospitalaria. El objetivo del estudio fue crear un grupo de apoyo para familiares de pacientes
del servicio de quimio-radioterapia HRAEB. Una gerente social, responsable técnica del proyecto,
coordind las reuniones semanales durante un periodo de ocho meses. La dindmica grupal ayudé a
los familiares a comprender mejor la enfermedad de su paciente y cambios en la dindmica familiar
que se generan ante la carencia de salud fisica. Las reflexiones grupales influyeron en los familiares
para ser mejores cuidadores del paciente y, por lo tanto, agentes de recuperacion y rehabilitacion.

Palabras clave: Grupo de apoyo, familiares de pacientes, oncologia, duelo, consejeria.

Abstract

Oncology patients' relatives need a hospital accompaniment. The aim of this study was to create
a support group for relatives with patients at HRAEB chemo-and-radiotherapy service. A social
manager, who was the responsible for the project, coordinated weekly meetings over an eight-
month period. The group dynamics helped to the relatives for a better understood of their patient
illness and family dynamic changes in front of a lack of physical health. Group reflections helped
to the relatives for being better caregivers of the patient and, therefore, agents of recovery and
rehabilitation.
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Resumo
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Os familiares de pacientes com cancer precisam de apoio em uma instituicdo hospitalar. O
objetivo do estudo era criar um grupo de apoio aos familiares dos pacientes no departamento de
quimio-radioterapia do HRAEB. Um gerente social, que era tecnicamente responsavel pelo projeto,
coordenou as reunides semanais durante um periodo de oito meses. A dindmica de grupo ajudou
os familiares a entender melhor a doenca de seus pacientes e as mudancas na dindmica familiar
que sdo geradas pela falta de saude fisica. As reflexdes do grupo influenciaram os membros da
familia a se tornarem melhores cuidadores do paciente e, portanto, agentes de recuperagdo e

reabilitacao.

Palavras chave: Grupo de apoio, familias dos pacientes, oncologia, luto, aconselhamento.

Descripcion del Problema Social

El departamento de Gerencia Social en los hospi-
tales de especialidad debe facilitar la atencion al
paciente minimizando problemas y aclarando du-
das sobre la atencion médica, brindar apoyo mo-
ral comprendiendo la problematica particular del
caso, y logrando que su estancia en el hospital sea
menos tensa contribuyendo a que el servicio que
se brinda sea oportuno, adecuado y calido para lo-
grar la satisfaccion del usuario. El gerente social
debe detectar necesidades del paciente mediante
observacion y entrevistas proporcionando un se-
guimiento individualizado hasta la alta fisica del
paciente.

El papel del gerente social en el area de salud cu-
bre los siguientes puntos: promocion, prevencion,
recuperacion, y rehabilitacion. Promocién consiste
en elaborar, ejecutar y evaluar programas de di-
vulgacion para suministrar informacion sobre los
derechos y deberes de los pacientes. Prevencion es
estudiar incidencia de variables socioeconémicas y
culturales en la etiologia, distribucion y desarrollo
de problemas de salud, orientando y capacitando
a la poblacion sobre el uso de los recursos institu-
cionales para asegurar que los individuos alcancen
una mejor calidad de vida. En la recuperacion se
contribuye a reducir, atender y reparar darios causa-
dos por la enfermedad capacitando al paciente y su
familia. Y finalmente, rehabilitacion es asegurar que
el paciente pueda lograr el uso maximo de su poten-
cialidad orientando al medio familiar y comunitario
para la reubicacion social del paciente.

El Departamento de Gerencia Social en los Hos-
pitales Regionales de Alta Especialidad (HRAE)
ofrece diversos servicios: atencion directa a indivi-
duos, grupos y comunidades; investigacion, iden-
tificando y evaluando factores que generan proble-

ma; politica y promocion social, creando sistemas
y canales para la participacion en el logro de esas
medidas; planificacion, transformando necesida-
des concretas en respuestas también concretas;
distribucion de recursos; administracion de servi-
cios sociales; y capacitacion de recursos humanos
mediante la tutorfa.

En el servicio de quimio-radioterapia, Gerencia So-
cial debe brindar una atencion integral a pacientes y
familiares coadyuvando en la adaptacion a esa area,
proporcionando seguimiento personalizado y traba-
jo grupal. El Gerente Social promueve informacion
médica basada en evidencias combatiendo asi mitos
y miedos que afectan el estado de animo para enfren-
tar la enfermedad; la mayoria de los pacientes viven
-ademas de la falta de salud fisica- una situacion de
escasos recursos economicos. Los grupos de apoyos
para el cuidador son una actividad inherente del de-
partamento de Gerencia Social, los cuales mediante la
educacion informal guian y acompanan a pacientes y
familiares; estos grupos ademas propician una cultu-
ra de apoyo entre pacientes del mismo servicio (Olver
et al., 2020; Swami & Case, 2018).

Descripcion de la intervencion

El objetivo fue brindar una atencion integral —ba-
sada en la calidez humana- mediante un grupo de
apoyo para familiares de pacientes en tratamiento
de quimio-radioterapia. Con el propésito de mejo-
rar la calidad de vida del paciente se brindo tutoria
y acompanamiento a los familiares. Las reuniones
con una duracion de 45min se realizaron semanal-
mente durante un periodo de ocho meses. Para el
funcionamiento del grupo de apoyo, el Gerente So-
cial realizo:

1. Notas de gerencia social.
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1. Entrevistas de manejo de casos de acuerdo
con la problematica detectada.

2. Visitas domiciliarias de seguimiento.
3. Cronograma de trabajo grupal.

4. Material de informacion y educacion de
acuerdo con la etapa del ciclo grupal.

5. Educacion grupal para el manejo social y
continuidad de cuidados en casa.

6. Redes familiares e institucionales.

7. Orientacion a los pacientes sobre tramites
administrativos.

8. Retroalimentacion en aspectos sociales
del grupo con las enfermeras de quimio-
radioterapia.

Las reuniones del grupo de apoyo para familiares
de pacientes en tratamiento de quimio-radioterapia
se realizaron en oficinas de gerencia social, en aulas
de ensenanza, y en la sala de espera de oncologia,
aunque esta area no es la mas adecuada por los dis-
tractores propios de la sala (Figura 1). Al término de
las reuniones, se atendieron casos particulares de fa-
miliares que comentaban problemas dentro de la ins-
titucion, apoyos externos, etc. A peticion del drea de
enfermeria, se realizo una visita domiciliaria porque
un paciente habia abandonado el tratamiento encon-
trandose que éste habia fallecido, pero los familiares
no habian tenido el animo de avisar al hospital. Por el
contrario, un paciente del grupo fallecio y el familiar
tuvo la atencion de avisar el deceso. Este aviso ayuda
no solo a depurar el sistema (ya que los pacientes tie-
nen citas programadas), sino también es una manera
que tienen los familiares para cerrar un ciclo impor-
tante que vivieron al lado de su paciente. Parece que
el grupo genera en los familiares un sentimiento de
pertenencia y compromiso con el hospital. La expe-
riencia de las reuniones se sistematizé por medio de
notas de gerencia social en el expediente electrénico
de los pacientes.

Analisis

Los familiares tuvieron una participacion activa den-
tro de las reuniones compartiendo experiencias y sen-
timientos; ellos mencionaron la importancia de tener
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este espacio que les permitia expresarse y encontrar
alternativas. Ademas, los pacientes con familiares en
el grupo de apoyo mostraron mayor apego, segui-
miento en sus tratamientos, e indicaciones médicas
y de enfermeria. Con el funcionamiento del grupo
de apoyo se propicié una mejor insercion para la
intervencion de los familiares con el tratamiento del
paciente. Algunos familiares y pacientes vivieron de
mejor manera el duelo por la pérdida de salud acep-
tando cambios de roles dentro de la dinamica en el
hogar, entendiendo mejor los procesos del servicio
de quimio-radioterapia, y teniendo una participacion
familiar mas activa; ademas, se crearon vinculos en-
tre los familiares para apoyarse en diversos aspectos
afectivos y cuestiones practicas como por ejemplo
traslados. El grupo de apoyo logré que los familiares
participaran de una mejor manera en los cuidados del
paciente, y mostrando un mayor respeto a los trabaja-
dores y politicas del hospital.

Se midi6 de manera cualitativa la participacion de los
familiares en el grupo de apoyo (Bottomley, 1997).
El grupo gener6 confianza entre los miembros, pla-
ticaban sus temores, tristezas, problemas cotidianos
compartiendo palabras de aliento y consejos, com-
prendian el sentir del otro y lo manifestaban. Con
observaciones participativas dentro de la sala de es-
pera se comprobaron los cambios con los pacientes
y familiares que no participaban dentro del proceso
grupal, y con los pacientes sin cuidador primario se
mostraban desesperados, presurosos, con quejas ha-
cia el servicio, su resistencia era mayor para el propio
proceso del paciente dentro del servicio, algo com-
probable era que manifestaban molestia por los tiem-
pos de espera en sala y el tiempo en sus turnos les
parecia mayor. Dentro del grupo de apoyo se afron-
taron y superaron situaciones emergentes no previs-
tas; por ejemplo, llanto contenido, enojo, situaciones
familiares complejas, problemas de violencia fisica-
psicologica-economica dentro de la familia, abando-
no por parte de un miembro de la familia, pérdida
de empleo, pérdida de ciclo escolar de los hijos por
estar acudiendo a las consultas médicas, busqueda de
un culpable de la enfermedad, enfermedad de otro
miembro de la familia, alguna muerte reciente en el
nucleo familiar, accidentes vehiculares de pacientes
foraneos, victimas de la delincuencia, entre otros.

Conclusiones y Recomendaciones

El proyecto tuvo beneficios directos e indirectos,
cumpliendo expectativas propuestas, asi como otros



alcances no previstos. De igual manera, el lograr el
acercamiento familiar, cerrando ciclos negativos den-
tro del funcionamiento familiar y personal, para asi
enfocarse al esencial sentido de vida del momento ac-
tual: conservar la salud fisica, emocional, espiritual,
y trabajar en ser-hacer feliz. Salvaguardando en todo
momento los cuidados de la salud fisica del paciente,
pero sin desproteger la importancia de sus emocio-
nes y percepciones. Sin embargo, el Gerente Social
requiere preparacion y actualizacion, pues el actuar
operativo es distinto en cada momento, caso y mo-
mento del proceso grupal, mas aun en un grupo de
apoyo (Tadic et al., 2020). En este caso, se imple-
mento gestion, orientacion, y manejo de casos desde
la tutoria y acompanamiento de los pacientes de una
manera cercana, propiciando sus potencialidades en
casos vulnerables, informando y asistiendo al pacien-
te, gestionando la participacion con redes de apoyo
afines. Participando también, con el equipo multidis-
ciplinario de salud de manera funcional y productiva,
aportando elementos para el manejo integral, toman-
do las aportaciones del grupo de apoyo con familia-
res, realizando asi el trabajo mas completo, con la
modalidad para y del paciente; el proceso del grupo
de apoyo hizo la diferencia. Los resultados fueron evi-
dentes a corto plazo.

El departamento de Gerencia Social juega un rol im-
portante en la educacion formal e informal de la sa-
lud para promover—prevenir-recuperar—rehabilitar.
Este proyecto se centro en la recuperacion; el grupo
acompano y capacité al familiar para que sea agen-
te de recuperacion fisica, social y familiar. El grupo
para familiares en el servicio de quimio-radioterapia
gener6 una cultura de apoyo entre las personas que
compartieron el mismo servicio médico creando re-
des personales y familiares. El Gerente Social tiene
un rol de servicios (no produce bienes materiales):
organiza, dirige, coordina y capacita procurando eli-
minar desigualdades sociales-emocionales-culturales,
brindando una atencién directa a individuos y gru-
pos. Gerencia Social debe trabajar para mejorar la ca-
lidad de vida de los pacientes y sus familias creando
sistemas, canales y condiciones para la participacion.
El gerente social debe comprender que cada caso es
particular y proporcionar un seguimiento individua-
lizado que puede ser una modalidad de intervencion,
atribucion propia del profesional (Gottlieb & Wacha-
la, 2007; Greenblatt & Lee, 2018).

La familia desempenia un papel primordial por su ni-
vel de influencia con las personas emparentadas entre
si, sobre todo si viven juntas. El grupo, es una forma
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de familia, pues es un conjunto de personas situadas
en un mismo lugar o que tienen caracteristicas co-
munes. El grupo de apoyo tuvo una interaccién con
la familia del paciente. El gerente social —~como faci-
litador del grupo— debe empatizar con los familiares
para comprender las esferas psicosociales del grupo;
ademas, su actuar oportuno y resolutivo debe estar
basado en la ética profesional y calidad humana. El
facilitador del grupo de apoyo debe propiciar el en-
riquecimiento del trabajo, esto se logra incorporando
una serie de valores, sentimientos, manifestaciones
culturales para disponer el animo individual y colec-
tivo hacia el avance del objetivo que se comparte.

Un grupo de apoyo debe elevar la dignidad de las
personas que lo conforman, destacando asi el po-
tencial de sus recursos. El apoyo de la institucion
es importante (espacio fisico, equipo audiovisual,
etc.), y la profesionalizacion del trabajo de Gerencia
Social es vital para el acompanamiento de familia-
res mediante un grupo de apoyo. Este proyecto es
una alternativa de atencién que se puede trabajar
por ciclos de vida del grupo y/o por ciclos del trata-
miento de quimio-radioterapia, ademas que podria
ser evaluable. El grupo de apoyo en el servicio de
quimio-radioterapia ayudo a los familiares a com-
prender mejor la enfermedad de su paciente y, por
ende, mejorar sus cuidados y participacion. Por otro
lado, los familiares entendieron mejor el proceso
del servicio y consultas médicas en el HRAEB, y se
encontraban mas tranquilos durante el tiempo de
espera-y-acompanamiento del paciente. El fin ulti-
mo del grupo de apoyo es lograr la valoracion de
las personas en condiciones carentes de salud fisica.

El camino que trascurre el cuidador es casi inevita-
ble, pero cada persona podria estar en diferente eta-
pa; al final, todos viven un duelo por la pérdida de
salud de su paciente. Una conclusion de este trabajo
es la importancia de acompanar al familiar-cuidador
a manera de lograr una comunidad. Comprobamos
la trascendencia de escuchar empaticamente a los fa-
miliares que llegan a ser expertos de la enfermedad
y los procesos de la institucion hospitalaria (Eide et
al., 2004). El grupo fue una ventana de alternativas
para continuar el proceso hospitalario y domiciliario.
El dolor fisico y emocional que provoca este tipo de
enfermedad -no solo al paciente sino a la familia- es
imposible de eliminar, pero estos espacios grupales
dan la posibilidad de sentir compania y comprension
facilitando las circunstancias nosocomiales. La mayo-
ria de los pacientes generan sentimientos de culpa, y
el familiar podria disminuir esa culpa si cuida desde
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un estado de tranquilidad y conocimiento. Una de las
funciones en este trabajo grupal fue compartir infor-
macion de manera simple y entendible que ayudara
al familiar que cuida al paciente en esta enfermedad
catastrofica (Price et al., 2006).
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Figura 1. Proceso del grupo de apoyo para familiares de pacientes en quimio-radioterapia.
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