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RESUMEN

El siguiente articulo da a conocer una experiencia de implementaciéon de un Grupo de
Apoyo para personas con diagnéstico de Esclerosis Multiple. El hecho de enfermar cons-
tituye una situacion de crisis que cuestiona el sentimiento de continuidad y supone una
interferencia en el plan de vida de la persona, ademas, el curso de la Esclerosis Multiple
puede ser muy variable. Este aspecto suele generar una importante incertidumbre en los
afectados por la enfermedad, tanto en el paciente identificado como en su familia.

El Grupo de Apoyo para personas con Esclerosis Mdltiple es creado a partir de la demanda,
de personas con dicho diagnéstico, de contar con un espacio de cooperacién y apoyo para
los que comparten la misma situacién. Todo el proceso grupal posibilité a quienes con-
forman el Grupo conocer nuevas alternativas de solucién a partir de la experiencia de sus
pares, logrando consolidar una percepcion de si mismos mas alla de su diagnéstico.
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ABSTRACT

The following article aims to share an implementation experience of a Support Group
created for people diagnosed with Multiple Sclerosis. The fact of getting sick is a crisis si-
tuation that questions the sense of continuity and implies an interference in the life plan
of a person, in addition, the course of Multiple Sclerosis can be very variable. This aspect
usually tends to result in significant uncertainty in those affected by the disease, both in
the identified patient and in their family.

The Support Group for people with Multiple Sclerosis is created from the demand, of peo-
ple with this diagnosis, of having a space of cooperation and support for those who share a
similar health condition. The whole group process enabled the Group’s members to know
new solution alternatives from the experiences of their peers, managing to consolidate a
perception of themselves beyond their diagnosis.
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INTRODUCCION

El curso de la Esclerosis Mdltiple (EM) es
distinto en cada persona. Los sintomas son
muy variados y, si bien la enfermedad tiene
caracteristicas comunes, en cada paciente
se puede manifestar de forma diferente.

Las enfermedades crénico degenerativas
tienen ciertas caracteristicas que com-
plejizan el proceso de «aceptacién»: la in-
certidumbre que mantiene despiertos los
mecanismos de alerta, la potencial discapa-
cidad que genera miedos constantes, la apa-
ricibn de un cuerpo desconocido (sede de
distintos sintomas) que obliga a comenzar
un trabajo de re-conocimiento, la fatiga que
altera la autopercepcién del rendimiento
corporal y la energia disponible y los duelos
que se renuevan con cada nuevo sintoma.

Estas caracteristicas patognomodnicas de
las enfermedades crénico degenerativas
en general y de la EM en particular provo-
caron la necesidad de buscar una forma de
abarcary trascender el ambito de la terapia
individual y generar un espacio donde ha-
blando el mismo idioma se pudiera sentir,
comprender, acompafiar y actuar com-
pasivamente. Asi nacié el Grupo de Apoyo
para pacientes con Esclerosis Multiple: «Los
Ezpezialez».

De este modo, se hara un recorrido teérico
sobre la Esclerosis Mdltiple, para integrarla
luego con la experiencia de enfermar, los
grupos de apoyo vy, por ultimo, la imple-
mentacion del grupo en cuestion.

ESCLEROSIS MULTIPLE

Seguln el Diccionario de la Real Academia
Espafiola (s.f., definicidn 1) el término «es-
clerosis» puede ser definido como «en-
durecimiento patolégico de un 6rgano o
tejidow». A su vez, «kmultiple» (Real Academia
Espafiola, s.f., definicién 1) es un adjetivo
que se define como «varios, de muchas ma-
neras, en oposicion a simple».
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En lo referente a su origen etimoldgico, es-
clerosis proviene del griego y significa «en-
durecimiento» (Real Academia Espafiola,
s.f.). El sufijo «sis» en medicina principal-
mente significa «estado irregular» o «en-
fermedad» (Real Academia Espafiola, s.f,,
definicién 1). Mdltiple deriva del latin «mul-
tiplex, doble, triple» (Diccionario de la Real
Academia Espafiola, s.f.).

Juarez Silva (2010) define a la EM como una
enfermedad crénica inflamatoria de la sus-
tancia blanca que consiste enlaaparicién de
lesiones desmielinizantes y neurodegene-
rativas del Sistema Nervioso Central (p. 41).
La desmielinizacién afecta el estimulo ner-
vioso y provoca retraso en la informacion.
Las lesiones son el resultado de un proceso
inflamatorio en el cerebro que causa que las
células del sistema inmunitario ataquen las
vainas de mielina que rodean los axones de
las neuronas. Aparecen focos de desmieli-
nizacién esparcidos en el cerebro y parcial-
mente también en la médula espinal.

La lesion lentifica o bloquea los mensajes
entre el cerebro y el cuerpo. Como resulta-
do, las neuronas del cerebro pierden parcial
o totalmente su capacidad de transmision,
causando, como enumeraJuarez Silva (2010),
la sintomatologia tipica de: temblor, espas-
ticidad, debilidad muscular, problemas en
la coordinacién, en el equilibrio y en el ha-
bla (disartria), fatiga y alteraciones visuales,
como neuritis 6ptica o nistagmus (movi-
mientos oculares), alteraciones intestinales
y vesicales que dependen de la localizacion y
extension de la zona afectada (p. 42).

Las lesiones del sistema nervioso central
que causan la EM no siempre se manifiestan
directamente como sintomas clinicos de-
tectables y claramente atribuibles a la en-
fermedad, por lo que en ocasiones se tiende
a restar importancia a los primeros signos.
La mayoria de las personas con Esclerosis
Mdltiple experimenta mas de un sintoma, y
muchas veces presentan una combinacion
de varios de ellos.
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El curso de la EM es distinto para cada per-
sona. En la mayoria de los casos se hace vi-
sible tras un primer brote de la enfermedad
y en general es seguido por una recupera-
cién completa o casi completa.

Son cuatro los subtipos de EM (Esclerosis
Maltiple, s.f.):

1. EM benigna, tras uno o dos ataques, la re-
cuperacién es completa. La enfermedad no
empeora a lo largo del tiempo y suele tener
sintomas menos graves.

2. EM remitente-recurrente, también de-
nominada con recaidas y remisiones. La re-
cuperacién de los sintomas se conoce como
remision y el regreso de los sintomas se lla-
ma recaida. Esta puede tener una duracion
variabley la remision puede ser parcial o te-
ner una recuperacion total.

3. EM progresiva secundaria, comienza
con un curso de recaida-remision, seguido
por un curso progresivo posterior donde los
sintomas comienzan a avanzar lentamente.

4. EM progresiva primaria, se presenta un
avance crénico desde el principio sin remi-
siény con un empeoramiento constante de
los sintomas.

DIAGNOSTICO

El diagnéstico de la EM es complejo. No
existe una prueba Unica, se diagnostica por
exclusién. Juarez Silva (2010) afirma que el
diagnéstico se basa en el cuadro clinico, es-
tudios neurofisiolégicos, como los poten-
ciales evocados, estudios de imagen, como
la Resonancia Magnéticay el uso de marca-
dores biolégicos en LCR (liquido cefalorra-
quideo que se extrae a través de puncién
lumbar).

En los Potenciales Evocados se mide cuan
rapida y precisa es la respuesta del siste-
ma nervioso a la estimulacion. El proceso
de desmielinizacién implica una reduccién
de la velocidad de conduccién de las sena-
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les nerviosas. La Resonancia Magnética se
usa para generar imagenes del cerebro y/o
la médula espinal. La puncién lumbar es un
procedimiento a través del cual se extrae
una muestra de liquido cefalorraquideo
para analizar. Esto permite buscar protei-
nas y células inflamatorias asociadas con la
enfermedad (Juarez Silva, 2010, p. 42).

TRATAMIENTOS

La EM no tiene cura, los tratamientos son
de caracter preventivo: reducen la frecuen-
cia e intensidad de los brotes, previenen la
aparicion de nuevas lesiones, pueden retra-
sar la aparicién de discapacidad y ayudar al
paciente a conservar su calidad de vida.

Muchos tratamientos tienen efectos se-
cundarios y no se puede saber con precisién
cual va a ser la reaccion en cada organismo.

Antes de elegir un Tratamiento para EM, es
conveniente evaluar: beneficios y riesgos
para cada persona segin edad, sexo, etc.,
tipo de EM, efectos secundarios, modo y
frecuencia de la administracién del trata-
miento, valorar su impacto en la vida coti-
diana: impacto emocional e impacto en el
estilo de vida.

TRATAMIENTOS REHABILITADORES

En pacientes con EM, se recomienda reali-
zar tratamiento de rehabilitacién multidis-
ciplinario integral adecuado al momento
evolutivo, ya que puede mejorar la calidad
de viday la funcionalidad en las actividades
de la vida diaria. Asi lo afirma Juarez Silva
(2010): «El manejo actual de la esclerosis
multiple no se concibe sin el tratamiento
por un equipo interdisciplinario efectivo en
el cual se otorgue tratamiento integral que
abarque desde el aspecto clinico, rehabili-
tatorio, psicolégico y social» (p. 42-43).

En lo referido a los tratamientos de reha-
bilitacién, Juarez Silva (2010) sostiene que
deben incluir «Terapia fisica, Terapia ocupa-
cional, Terapias del lenguaje y Psicoterapia
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de apoyo» (p. 43). A partir de la experien-
cia acufada a través del acompafiamiento
de pacientes en rehabilitacion podemos
agregar que la Psicoterapia ser tanto indi-
vidual, como familiar o también a través de
un dispositivo grupal. Podemos sumar den-
tro de los tratamientos de rehabilitacion la
Estimulacion Cognitiva y la Hidroterapia.

SOBRE LA EXPERIENCIA DE ENFERMAR

Enfermar constituye una situacién de crisis
que cuestiona el sentimiento de continui-
dad, supone una interferencia en el plan de
vida de la persona, cuestiona las creencias
que mantienen un sentimiento de autovalo-
racién, predictibilidad y control del mundo.

Ante el diagnéstico de una enfermedad,
la pérdida no es Gnicamente la salud, sino
también la identidad, los suefios, los roles,
los proyectos. La persona se enfrenta, entre
otras cosas, a dolor fisico, fatiga, cambios
metabdlicos, cambios del aspecto fisico, in-
certidumbre hacia el futuro, pérdida total
o parcial de su independencia, pérdida de
roles laborales, de habilidades y funciones
corporales. Cualquier limite fisico es perci-
bido como una amenaza y desencadena un
abanico de reacciones. Todos estos cambios
que impactan directamente en la calidad de
vida del paciente y su familia pueden pro-
ducir manifestaciones emocionales y alte-
raciones en la conducta.

Estos cambios pueden estar relacionados
conlareaccién psicolégica ante el diagndsti-
co o pueden derivar del mal funcionamien-
to de algunas zonas dafiadas del cerebro,
producto de la enfermedad. AGn hoy en dia
es motivo de controversia el origen de es-
tos sintomas psicoldgicos: si el impacto del
diagnéstico y la carga de la enfermedad son
clave o si los dafios al sistema nervioso que
produce la esclerosis multiple son la causa.
También hay algunos farmacos que se utili-
zan en el tratamiento de la enfermedad que
pueden tener efectos secundarios e influir
en el comportamientoy el estado de animo
del afectado.
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Los cambios mas habituales que la EM pro-
voca en la conducta y el estado de animo
son: depresidn, euforia, labilidad emocional,
aplanamiento afectivo, falta de conciencia
de enfermedad. La depresién puede mani-
festarse a través de preocupacioén constan-
te, impotencia, ira, culpa o ideas de muerte.
Es habitual que presenten dificultades para
dormir y aplanamiento afectivo. Muchas
veces la depresién puede presentarse en-
mascarada: se esconde tras una felicidad y
alegria aparentes. La euforia se manifiesta
como un estado de animo excesivamen-
te optimista y alegre. La labilidad emocio-
nal o fluctuaciones en el estado de animo
son habituales en las personas con EM. Las
emociones cambian facilmente y pueden
pasar de un extremo a otro rapidamente.
También suelen presentar risa o llanto des-
controlados de manera repentina indepen-
dientemente de su estado de animo real.
Son reacciones totalmente involuntarias
y se deben a la afectacién de una zona del
cerebro que se encarga de inhibir las expre-
siones emocionales.

Segln Benedict (2004, citado por Sans y
Sanz, 2014) la incidencia de los trastornos
psiquiatricos es baja y probablemente se
pueden atribuir al deterioro cognitivo, pero,
asegura, son predictores de empeoramien-
to de la calidad de vida.

Estas caracteristicas patognomonicas de la
EM provocan la necesidad de generar un
espacio donde la persona pueda comuni-
carse, reconocerse en el otro y en si mismo,
sentir, actuar compasivamente y expresar
mas claramente sus necesidades, superar el
aislamiento, comprender y aceptar el diag-
néstico sin que este abarque todos los es-
pacios de su vida. El proceso grupal conlleva
la posibilidad de que la persona pueda co-
nocer, recoger y asumir nuevas alternativas
de solucion o estrategias de afrontamiento
a partir de la experiencia de otrosy en el in-
tercambio con pares, logrando consolidar
una percepcion de si misma mas alla de un
diagnéstico.
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CONCEPTO DE GRUPO

Forman parte de la historia de la humani-
dad tanto las descargas catarticas colectivas
como las experiencias emocionales com-
partidas dentro de un grupo. En los ritos
religiosos, en los espectaculos culturales,
deportivos o en las festividades es donde se
pueden rastrear este tipo de practicas a lo
largo de las distintas épocas.

Es Durkheim (citado por Gémez, s.f., p. 1), en
el siglo XIX, quien «crea la hip6tesis de una
conciencia colectiva, de una “dinamica so-
cial” y define al grupo social como algo mas
que la suma de los miembros».

Alinicios del siglo XX algunos médicos, orga-
nizaban grupos de apoyo para sus pacien-
tes, obteniendo buenos resultados:

Hacia 1905, en Estados Unidos, se da un movimiento
relacionado con la psicoterapia de grupo, encabezado
por un médico llamado Pratt, quien inicia trabajos gru-
pales con pacientes tuberculosos, llegando a descubrir
que estos enfrentaban conflictos para la rehabilitacién,
por lo que decide recurrir al trabajo de grupo para apo-
yar el tratamiento (Andrade Salazar, 2011, p. 198).

En 1932 el psiquiatra Jacob Levy Moreno
acufa el término «group psychotherapy»;
en tanto que «Jacob Levy Moreno, creador
del término psicoterapia de grupo, incluia
en su trabajo las técnicas dramaticas deri-
vadas del teatro, como instrumento para
generar catarsis y resignificacion del sin-
toma» (Andrade Salazar, 2011, p. 198). Se
convirtié asi en uno de los pioneros de la
terapia grupal y contribuy6 a la difusién de
esta forma de trabajo.

En 1944, el psicélogo Kurt Lewin (citado
en Gémez, s.f., p. 2) comenzd a trabajar el
concepto de dinamica de grupos y defini6
al grupo como «un conjunto de personas
interdependientes, un todo cuyas propie-
dades son diferentes a la suma de las par-
tes y plantea que su organizacién incluye
ademas de los miembros, los objetivos, las
normas, etc.».
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El concepto de grupo en su aplicacion téc-
nica y operativa dentro del campo de la
medicina y la psicologia es historia recien-
te, propia de nuestra época. La psicoterapia
de grupo es una invencién contemporanea
y, dentro de ella, los grupos de apoyo. En
la actualidad, la implementacién de gru-
pos es una herramienta consolidada en el
ambito de la Psicologia.

A lo largo de la historia se han utilizado
numerosas definiciones. Los diferentes
campos de aplicacién y la gran cantidad
de marcos tedricos desde los que se han
estudiado los grupos dificultan el estable-
cimiento de una Unica definicién del con-
cepto. Entre ellas, podemos distinguir dos
tipos de definiciones: la definicion catego-
rial y la definicién dinamica. Segun la defi-
nicién categorial:

El grupo se define por las caracteristicas compartidas.
Los miembros del grupo poseen unas caracteristicas
especificas que comparten, por lo que el grupo es la
suma de los miembros que comparten dichas ca-
racteristicas. El grupo solo existe en la mente de los
individuos y aporta una visién particular del mundo
(Wildery Simon, 1998, citado en Muelas Lobato, 2018).

Por otra parte, la definicibn dinamica
(Wildery Simon, 1998) propone que:

Los grupos surgen de la relacién entre sus miembros
y de la interaccién entre ellos. Esta interaccién puede
hacer que nuevas caracteristicas surjan en las perso-
nas que lo componen, por lo que el grupo es mds que
la suma de los individuos. (Wilder y Simon, 1998, cita-
do en Muelas Lobato, 2018)

Seglin Pichén Riviere (1975, citado por
Andrade Salazar, 2011), un grupo es un:

Conjunto restringido de personas, que ligadas por
constantes de tiempo y espacio y articuladas por su
mutua relacién interna se proponen, en forma ex-
plicita e implicita, la realizacién de una tarea que
constituye su finalidad, interactuando a través de
complejos mecanismos de asuncién y adjudicacién de
roles (p. 196).

ESCLEROSIS MULTIPLE / LIC. N. GRUNBLATT 5


https://lamenteesmaravillosa.com/en-que-consiste-la-terapia-gestalt/
https://lamenteesmaravillosa.com/en-que-consiste-la-terapia-gestalt/

Los grupos pueden ser clasificados por las
metas o la ideologia que comparten, por el
objetivo que los reline, la tarea que realizan,
el sesgo social, el padecimiento psiquico o
enfermedad que los convoca.

Los grupos naturales tienden a evolucionar
espontaneamente, como las familias, gru-
pos tribales o religiosos. Son grupos prima-
rios y suelen ser informales.

Los grupos artificiales o secundarios son
creados para un fin determinado. Son gru-
pos ideados que se reldinen por un tiempo
relativamente corto para lograr una meta.
Estos grupos son racionales y formales.

Dentro de los grupos artificiales, podemos
encontrar: Grupos de estudio, Grupos de
autogestion, Grupos de reflexién, Grupos
operativos, Grupos de autoayuda, Grupos
de orientacion, Grupos terapéuticos vy
Grupos de apoyo.

Segln Castillero Mimenza (s.f.), «se entien-
de por grupo de apoyo a aquel conjunto de
personas que se retinen de forma perio-
dica para ayudarse a hacer frente a un
problema que provoca alteraciones en su
vida cotidiana mediante el intercambio de
vivencias. Este problema es comuin para
todos los miembros del grupo». Se crean
centrando su abordaje en la resoluciéon de
conflictos cuyo eje gira alrededor de un pa-
decimiento: una enfermedad, la pérdida de
seres queridos, etcétera. Estos grupos se
conforman a partir de un punto fijo sobre
el cual hacer «fuerza» para que la potencia
de lo grupal logre iniciar un mejoramien-
to individual. Estimula la cooperacién y el
apoyo entre personas que viven con un
mismo problema, de manera que se contri-
buya a que cada miembro pueda mejorar su
competencia a la hora de adaptarse a la si-
tuacién que los redne o sus consecuencias.
Ademas, a partir de un calido entorno y en
interaccién con otros que pasan por lo mis-
mo, se facilita la expresion de dudas, mie-
dos y emociones derivadas de su vivencia.
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Segln Castillero Mimenza (s.f.), los grupos
de apoyo tienen diferentes aplicaciones y
funciones: permiten adquirir informacién,
favorecen el afrontamiento del proble-
ma y la adquisicién de nuevas estrategias y
perspectivas en el encuentro con otros con
experiencias similares, se normaliza la si-
tuacion potenciando la sensacién de sentir-
se comprendido, permiten establecer lazos
y favorecen la expresién emocional.

Los grupos de apoyo se diferencian de
los grupos de autoayuda, principalmente,
porque estan dirigidos por un profesional,
trabajan con el conocimiento de fuentes
expertas y con la experiencia de sus miem-
bros; en cambio, los grupos de autoayuda
operan auténomamente, sin la interven-
cién de profesionales.

En los grupos terapéuticos se persigue el
cambio del estado psicolégico de las per-
sonas que participan en él. A partir del dis-
positivo grupal, el psicoterapeuta realiza un
tratamiento que intenta producir cambios
en los comportamientos psicolégicos de los
participantes. El sufrimiento de las perso-
nas que integran el grupo psicoterapéutico
no es tanto producto de una situacion ex-
terna como de su propio mundo interior.

Los grupos terapéuticos y los grupos de
apoyo poseen diferencias y similitudes
dignas de destacar. Teniendo en cuenta la
finalidad, el objetivo de los grupos tera-
péuticos es resolver conflictos individuales,
es la modificacién de aspectos de la perso-
nalidad de los integrantes; en cambio, en los
grupos de apoyo se apunta a proveer a los
miembros validacién, apoyo e informacion.
La asistencia al grupo, en el caso de los te-
rapéuticos, podria decirse que es obligato-
ria e indispensable para seguir recibiendo
el tratamiento y ser miembro del grupo. En
cambio, en los de apoyo no es obligatoria.
Con respecto a la dinamica grupal, mien-
tras los grupos terapéuticos ponen énfasis
en las relaciones e interacciones entre los
miembros, los grupos de apoyo lo ponen en
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las circunstancias vitales actuales, aunque
la interaccién entre sus miembros también
es central. En cuanto a la composicion gru-
pal, los miembros de los grupos terapéu-
ticos son escogidos cuidadosamente para
mantener la cohesién; en cambio, los gru-
pos de apoyo suelen ser mas heterogéneos,
centrando su mirada en la situacién vital
especifica que los agrupa.

En referenciaalas similitudes, tanto los gru-
pos terapéuticos como los de apoyo valoran
la expresién de las emociones, buscan un
cambio conductual y fortalecen el apoyo.

GRUPOS DE APOYO EN ENFERMEDADES CRONICAS

El Grupo de Apoyo, en este caso, se conforma
de personas que comparten un diagndstico
de Enfermedad Crénica y que se encuentran
ante la necesidad de saber sobre el otro, ave-
riguar qué hacen los demas y cémo afrontan
situaciones cotidianas, compartir con otros
sus vivencias con la enfermedad, escuchary
ser escuchados en un contexto en donde «se
habla un mismo idioman.

En los grupos existe un lugar de importan-
cia para el vinculo, el interés por el otroy la
contenciéon emocional; la confianza que se
genera fomenta un espacio singular para
quien necesita ayuda, apoyo u orientacion.
Esta situacién es favorecida y contenida por
un coordinador.

El Grupo de Apoyo no reemplaza una psicote-
rapia individual, pueden ser complementarias.

En los grupos se utilizan distintas técnicas
grupales. Dichas técnicas son herramientas
metodoldgicas o instrumentos (por ejem-
plo: metaforas, dinamicas experienciales y
de comunicacién, etc.) que se implemen-
tan en un grupo con distintos objetivos.
Segln Verdugo (2002, citado en Centros de
Integracién Juvenil, A.C., 2013), «con la im-
plementacién de técnicas y dinamicas de
grupos las areas que con mayor frecuencia
se estimulan son la comunicacién, cohe-
sidén, integracion, relaciones humanas, crea-
tividad, habilidades sociales, estrategias de
aprendizaje y liderazgo» (p. 14).
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;Quiénes pueden participar de un grupo de
apoyo? En una entrevista previa se deter-
mina si es la herramienta adecuada para esa
persona en ese momento de su vida y si esta
preparada para relacionarse con los demas
miembros del grupo. En algunos casos pue-
de ser necesario un espacio de terapia indi-
vidual antes de unirse a un Grupo de Apoyo.

Dentro de los requisitos para poder parti-
cipar en un grupo de apoyo se encuentran:
compromiso con la confidencialidad, moti-
vacion para participar, compatibilidad entre
las necesidades de la personay los objetivos
del grupo, respeto por los participantes y las
situaciones que expongan, capacidad para
realizar tareas en grupo.

La tarea del coordinador apunta a ayudar
a los participantes del grupo a conocerse y
comprenderse, tanto a ellos mismos como
a los otros miembros, a favorecer el contac-
to con las emociones, a fortalecer recursos
de afrontamiento individuales para trabajar
sobre el impacto de recibir el diagnéstico de
una enfermedad y aprender qué implica
convivir con ella.

Genera un clima de respeto, de confianza 'y
facilita a partir de dinamicas grupales acti-
tudes que permitan una sana adaptacién y
aceptacion del diagnéstico.

El coordinadordebe ser facilitadory promotor
de la comunicacion y el aprendizaje, partici-
pando activamente con el grupo en la cons-
truccién de nuevos conocimientos. A mayor
comunicacién, mayor aprendizaje grupal.

El coordinador también puede detectar y
derivar a otros profesionales: fisiatras, en-
docrindlogos, fonoaudiélogos, neuroftal-
mologos, etc., por eso es fundamental que
conozca del tema.

Su trabajo es de sostén, apunta a diri-
gir, guiar, dar direccién a la trama gru-
pal. Estimular la resoluciéon de conflictos.
Promover actitudes saludables.

El coordinador es un posibilitador que crea
ciertas condiciones para que la tarea se
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desarrolle, para que el grupo de pares vea,
diga, haga, escuche, sea escuchado, expre-
se, se relacione, intercambie vivencias y ex-
periencias. El coordinador reflexiona con el
grupo. Debe brindar la posibilidad de inter-
cambiar, aprender y desarrollar las poten-
cialidades individuales y del propio grupo.

GRUPO DE APOYO «LOS EZPEZIALEZ»'

El Grupo «Los Ezpezialez» comenzé a fun-
cionar a fines de 2013, en la provincia de
Mendoza, Argentina. Actualmente tiene
doce integrantes. Las reuniones son cada
quince dias con una duracién de una horay
media cada encuentro.

Fue creado como Grupo de Apoyo, aunque,
ademas, resulta terapéutico por anadidu-
ra. Se utilizan mecanismos comunes a los
grupos terapéuticos descriptos por Irvin D.
Yalom (s.f., citado en Gémez, R., s.f.) como
catarsis, cohesividad, aprendizaje interper-
sonal, conducta imitativa, infusion de espe-
ranza, entre otros (p. 4).

Con el objetivo de homogeneizar las carac-
teristicas del Grupo, y sabiendo que hay tan-
tas EM como personas existen, se consideré
que una persona con un diagndstico recien-
te trae consigo interrogantes y un monto de
angustia importante para ser abordado lo
antes posible, por eso se tuvo en cuenta el
tiempo transcurrido desde el diagnéstico y
el nivel de deterioro fisico; creandose, en su
momento, un Grupo de Apoyo para recién
diagnosticados diferenciados de aquellos
que llevan mas afios con el diagnéstico.

Al principio, se dio un «todos iguales», mo-
mento de ilusidn grupal, de fusion con el
otro, de indiscriminacién, que estuvo al ser-
vicio de la cohesién y la pertenencia de los
integrantes. Se jugé un nivel de identifica-
ciones muy alto en ese momento del Grupo.

1 Todas las personas que han dado testimonio son integrantes del grupo
«Los Ezpeziales» y dieron su consentimiento por escrito para que pudiera
utilizarse en el presente articulo. Cabe aclarar que sus datos personales
han sido modificados con la intencion de preservar su identidad.
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Luego, en un segundo momento, se dio
paso a la aparicién de la alteridad y las di-
ferencias. Un espacio, un tiempo, un espejo
a modo de «a mi me pasa lo mismo que a
Ud.», pero diferente, enfatizando lo Unico
e irrepetible, que, con su historia, trae cada
persona. Tal como relata José: «Cuando co-
menzamos yo estaba expectante, con mie-
do a encontrarme con gente igual o peor
que yo. Me di cuenta de que no solamente
era gente en situaciones parecidas a la mia,
sino que estaban un poco distinto que yo».

La dinamica de las reuniones apunta a dis-
minuir el sufrimiento al poder compartir
con otras personas las dificultades propias.
Hay otros que padecen el mismo problema
y pueden enriquecerse en las diferencias,
cada uno desde su particular experiencia. Asi
se evidencia en el testimonio de Sabrina: «El
grupo me hizo sentir que se alivianan las car-
gas porque no estas solo en la lucha, porque
cada experiencia enriquece y te hace ver que
la realidad siempre puede ser distinta».

Aunque las reuniones tienen cierta estruc-
tura, cada una puede desarrollarse de ma-
nera muy diferente. A modo de ejemplo,
encontramos:

1. Tematica espontanea, donde la necesidad
de los integrantes (o de alguno de ellos) de
compartir alguna experiencia, situaciéon o
inquietud funciona como punto de partida.
A partir de esta necesidad se genera un in-
tercambio de opiniones, un debate y apor-
tes desde la experiencia de cada uno.

2. Charlas informativas, donde un invitado
viene a compartir su saber y pericia con los
integrantes del Grupo: Trabajador Social
especializado en Discapacidad, Kinesiélogo
que se dedica a enfermedades neurol6-
gicas, Nutricionista especializada en EM,
Neurélogo, etc.

3. Reuniones psicoeducativas, donde la
Coordinadora (o en ocasiones alguno de los
integrantes del Grupo) comparte un articu-
lo cientifico, nota de un diario, etc.
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4. Vivencial, a partir de un disparador psi-
coafectivo, como un cuento, historias,
videos, etc., se reflexiona sobre las emo-
ciones que despierta y moviliza a cada uno
de los participantes.

Encuentro tras encuentro se invita a los in-
tegrantes del Grupo a dialogar con la enfer-
medad, de la enfermedad, y a revisar qué
relaciéntienen conella. Se vatomando con-
ciencia con palabras y sentimientos a través
de la reflexién, facilitando didlogos internos
y con los otros: «En el Grupo he comparti-
do mi vida, he compartido mi EM, que es mi
compafera de viaje, que esta conmigo cada
dia, cada nochey, reflexiona Karina.

De esta manera el grupo va creando unared
de sostén en la ayuda mutua y solidaria a
través del aprendizaje y el crecimiento.

El Grupo de Apoyo no solo funciona puertas
adentro del consultorio, los integrantes se
mantienen en contacto y estan al tanto de
lo que les va pasando a cada uno... un cam-
bio de tratamiento, una Resonancia con un
resultado adverso, una internacion, un bro-
te son motivo de mensajes, de reuniones
(en habitaciones de hospital, laboratorios,
centros médicos, etc.) o de lo que haga falta
para contener y acompanar.

Podemos observar en la tesis titulada
«Grupos de Reflexion Homogéneos en pa-
cientes con cancer de mama: su incidencia»
(Morales, 2011) que las pacientes entrevista-
das manifiestan sentirse comprendidas solo
por personas que hayan vivido situaciones
similares. La autora concluye que el hecho
de poder compartir con personas que han
estado en situaciones semejantes, con el
mismo diagndstico, posibilita la identifica-
cién de unas con otras, provocando una ma-
yor confianza en sus propias capacidades.

Este dato es coherente con lo observado
en el grupo de apoyo de pacientes con EM
donde el hecho de tener el mismo diagnés-
tico provoca una identificacién inmediata,
facilitando el compartir tanto sus emocio-
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nes como sus experiencias con respecto a la
enfermedad.

La autora refiere también que la partici-
pacién en el grupo genera en las pacientes
aceptacion de la enfermedad e integracién
en sus vidas, facilitando una buena elabo-
racion de la enfermedad. Asegura que este
hecho posibilita que, ante el empeora-
miento de su estado de salud, las pacientes
puedan estar mas preparadas. En el gru-
po «Los Ezpezialez» también se evidencia
esta situacion. Ante algunas circunstancias
que suelen presentarse con la evolucion de
la enfermedad, como puede ser un brote,
la aparicidon de un nuevo sintoma o la ne-
cesidad de cambiar el tratamiento, puede
observarse cémo los pacientes toman la
experiencia del otro como un aporte inva-
luable que los ayuda a transitar el momento
con un monto mucho menor de ansiedad y
angustia.

Morales (2011) concluye que en el grupo las
pacientes pueden reformular experiencias
mediante el compartir con otras personas
que atraviesan la misma enfermedad, y esto
permite que valoren aspectos de la vida que
antes no valoraban.

Este aspecto también es coincidente con
las personas del grupo «Los Ezpezialez». Es
un tema recurrente en las conversaciones
grupales el hecho de valorar la vida de una
forma diferente a partir del diagnéstico.
Incluso, en muchos casos, se termina agra-
deciendo la llegada de la enfermedad por
haber aprendido a mirar la vida y los afec-
tos de una manera totalmente distinta, algo
que, sin su aparicién, suelen asegurar, no
hubieran podido hacer.

CONCLUSIONES

A través de mi experiencia profesional en
la implementacion de Grupos de Apoyo
para personas con EM he podido observar
los cambios de las personas a través de re-
conocer, comunicar y expresar sus nece-
sidades, aceptar el diagnéstico y superar
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el aislamiento. Asi lo expresa Karina, inte-
grante del grupo: «El camino compartido de
esta manera es mas facil, es mas llevadero».

El proceso grupal implica la posibilidad de
que la persona pueda reconocer las nuevas
alternativas de solucién a partir de la expe-
riencia de otros y con otros, consolidando
una percepcidn de si misma mas alla de un
diagnéstico.

Se puede observar la aparicion de nuevas
conductas efectivas en las personas que
participan de estos grupos. La plasticidad
nos muestra que la red neuronal permanece
abierta al cambio y a la contingencia, modu-
lable por los hechos del cotidiano vivir.

En la EM, mantener un estado emocional
equilibrado y saludable es tan necesario
como la administracién de medicamentos.

Sentirse mas acompafiado desde el diag-
néstico mejora y afianza la salud mental y
permite la proyeccién hacia una mejor cali-
dad devida. Fernanda, integrante del grupo,
hace hincapié en este caminar con otros:

El grupo ha significado mucho en cuanto a darme
cuenta de que no estoy sola, de que ahora sé que si me
siento afligida por la enfermedad tengo alguien que
entiende por lo que estoy pasando, y a la vez puedo
ser el hombro de apoyo y las palabras de aliento para
otra persona que también tenga EM. jSin ninguna
duda estoy tranquila en este camino porque no estoy
marchando sola en esta lucha!

El Grupo «Los Ezpezialez» trasciende la tera-
pia, es un espacio de encuentro, tanto inter-
personal como consigo mismo, un espacio
de reflexién, de transformacién y, por sobre
todo, de sanacién. Tal como lo define Stella
Maris Maruso (2009) en su libro El laborato-
rio del alma, «la sanacién es un proceso que
va mas alla de la curacion del cuerpo fisico.
Es un proceso emocional, mental y espiritual
sorprendentemente poderoso que nos acer-
ca a quienes realmente somos y a nuestro
propésito en este mundo» (p. 20). Ademas,
«la sanacién es una cuestion de significado,
no de mecanica, una respuesta integral que
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busca entender la experiencia de una enfer-
medad como una parte esencial de la vida,
quien sana no es el paciente, sino la persona»
(Stella Maris Maruso, 2009, p. 21).

Sabrina y José, integrantes del grupo de
apoyo, dan testimonio de la sanacién y del
crecimiento que significé para ellos formar
parte de un grupo de personas que se apo-
yan unos a otros:

El grupo es crecimiento, es apoyo, es amistad, es salir
del encierro de tu dolor para abrirte a otras personas
que como vos la pelean dia a dia (Sabrina).

El poder compartir mi experiencia en el grupo me hizo
sentir Gtil porque creo que de esa manera pude ayu-
dar a otros a actuar sobre el fantasma que atormenta.
Esta enfermedad es el bastén que me estd ayudando
a ser mds humano y compariero (José).

Finalmente, en las palabras de Alicia, inte-
grante del grupo de apoyo, podemos en-
contrar una sentida reflexién de lo que
puede implicar no sentirse solo:

Encontrar un grupo de personas que transitan por
el mismo camino que uno es increible, uno deja de
sentirse solo contra el mundo. El apoyo y coraje de
cada uno de ellos crea la fuerza necesaria para seguir
adelante, es importantisimo tenerlos, se crean lazos
de amistad para toda la vida. Es un compromiso de
fuerza entre todos.

Parece que la posibilidad de modificar
nuestro orden de prioridades llegara con
la enfermedad, como si realmente con su
aparicion en nuestras vidas entendiéramos
el orden que deberian tener. Nos devuelve a
lo que es importante, borrando las preocu-
paciones triviales, nos empuja a preguntar-
nos sobre el sentido de la existencia.

Pareciera que la enfermedad trae permisos. Permiso
de parar, permiso de disfrutar, permiso de posponer,
permiso de limitar, permiso de decir, permiso de di-
sentir.. Es como si cambiara magicamente la diné-
mica entre las obligaciones, los derechos, la culpa, el
«deber ser», el «disfrute». El ranking de prioridades
inevitablemente cambia y este nuevo orden es vivido
como el verdadero, como el que deberias haber tenido
siempre... (Flescher, 2008, p. 28).
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