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PRESENTACION

ualquier persona que se enfrente al reto de alguna de las siguientes situaciones:
m La discapacidad de un hijo a cualquier edad.

m Sufrir la pérdida de un miembro o funcion del cuerpo por un accidente o enfermedad de
trabajo.

m Una persona adulta o adulta mayor frente a una enfermedad cronica degenerativa.

m Los hijos que deben hacerse cargo de los padres, ya sea con alguna discapacidad o enfermedad
cronico degenerativa.

m Las adicciones en cualquier etapa de la vida, como son el alcohol, las drogas, el juego, el
comer compulsivamente, etc.

m El deterioro de la salud mental como en el caso de la neurosis, de las relaciones destructivas
y de la violencia.

m También para situaciones que si bien, no implican un reto de la misma magnitud que las
anteriores, estd comprobada su utilidad; tal es el caso de los adultos mayores que enfrentan
el proceso de envejecimiento en forma exitosa y se relinen en grupo para intercambiar y
compartir el sentido de sus vidas y explorar nuevas posibilidades de crecimiento personal
en esta etapa de la vida.

m Asi también para el profesional de la salud que asume la responsabilidad como facilitador(a)
para organizar y mantener funcionando un grupo de autoayuda.

Todos ellos pueden reunirse con otras personas en igualdad de circunstancias para dar o recibir
apoyo, intercambiar experiencias o aprender a manejar el reto. De esta manera deciden formar un

grupo de autoayuda autogestivo en donde aprenderan a resolver sus problemas por la funcionalidad
que logra establecer la propia accion del grupo enfocado en una tarea.

-
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Se tiene la firme conviccion de que cualquier persona interesada puede organizar, participar y
mantener funcionando al grupo para bien de los integrantes y de la comunidad.

Es interés de la Direccion General de Equidad y Desarrollo Social dar a conocer esta valiosa herramienta
de trabajo que ha sido probada por innumerables grupos, no solo en la ciudad de México sino en
el mundo entero como un medio para vivir mejor que responde a las necesidades expresadas por la
poblacion y le permite a ésta ser parte de su gestion.

DIRECCION GENERAL DE EQUIDAD Y DESARROLLO SOCIAL



INTRODUCCION

os grupos de autoayuda surgen en Estados Unidos en 1935 a iniciativa de los fundadores

de Alcoholicos Andnimos, quienes convencidos de que solo a través de la fuerza que se da

al interior de un grupo y de cada individuo se pueden combatir retos y enfermedades. A
México llegan en los anos cincuenta; mas adelante surgen otros grupos como Neurdticos Andnimos,
Comedores Compulsivos, Jugadores Compulsivos, Drogadictos Anoénimos, Relaciones Destructivas,
Padres de Familia, Cancer, Diabetes, por citar algunos ejemplos.

En los Gltimos veinte anos, estos grupos han sido incorporados a la atencion de las personas adultas
mayores, especialmente para el cuidado de personas con enfermedades como Alzheimer, Parkinson,
Huntington, esclerosis multiple, esclerosis lateral amiotrofica, etc. Surgen de parte de las familias
en respuesta a una carencia de informacién y de recursos en la comunidad, ya que aun entre los
profesionales habia una gran ignorancia o a veces indiferencia sobre como cuidar a la persona en
casa. Muchos hijos, al asumir la responsabilidad del cuidado de los padres envejecientes tienen
que aprender a hacerlo, ventilando las emociones y sentimientos que esto implica y generando
acciones que llevan a la creacion de servicios. También es una técnica utilizada por adultos mayores
sanos para verbalizar sus sentimientos y emociones en torno al proceso de envejecimiento que estin
experimentando y para enfrentar el rechazo de la sociedad.

Por lo tanto, hay grupos que estin pensados para la persona que a cualquier edad esta directamente
afectada ya sea con alguna discapacidad, reto o enfermedad, y otros para los familiares de estas
personas quienes normalmente sufren las consecuencias en forma sorpresiva al alterar su vida
cotidiana, incorporando nuevas responsabilidades, cambio de roles y la desintegracion de la familia.
Como toda la atencion se centra en la persona afectada, esto provoca que se descuide o abandone el
trabajo, o que disminuya la eficiencia en el mismo, viendo afectado el ingreso econoémico.

Por otro lado, el tema de las personas con discapacidad plantea una serie de retos a cubrir por la
familia ante la presencia de un hijo con discapacidad. Los padres tienen que juntarse para aprender a
resolver los retos que plantea esta situacion, abordar primero los aspectos emocionales y dar el paso
a la accion que el grupo determine. Esto da fuerza a los padres que asi cobran conciencia y utilizan
sus capacidades ya que es comtn que se les descalifique por la discapacidad de los hijos.
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Tanto las familias de personas con discapacidad como las que tienen adultos mayores en casa
pueden caer en un circulo vicioso: se obsesionan en ver solamente las pérdidas y lo negativo, se
tornan impacientes y la persona con discapacidad o el adulto mayor —segtiin sea el caso— esta aburrido,
sin estimulacion y deteriorindose con mayor rapidez, ademas generando una seria alteracion en
la dinamica familiar.

La asistencia al grupo de autoayuda, va a convertir este circulo en virtuoso, ofreciendo a los participan-
tes el reconocimiento y solucion de un problema comun, encontrar e intercambiar apoyos, poder
procesar el duelo anticipado por la pérdida que la discapacidad, reto o enfermedad implica, lo que
permitird rescatar las capacidades remanentes de la persona y de la familia, buscar soluciones en la
propia comunidad y generar servicios.

Vivir en un lugar tan complejo y diverso como la ciudad de México genera muchas situaciones de
conflicto individual, familiar y social que incluye problemas de afecto, comunicacion, participacion,
soledad, miedo, angustia, incertidumbre, pérdida de autoestima, neurosis y depresion que pueden
llevar al individuo a situaciones de violencia tanto al interior del hogar como en la calle. Para tratar
de dar solucion a estas situaciones existen probadamente grupos de autoayuda para neurdticos de
cualquier edad, para personas que viven relaciones destructivas con sus parejas y para varones en busca
de relaciones igualitarias que combaten la violencia. Sin embargo, siendo la depresion una de las
enfermedades mas serias en cualquier etapa de la vida, ésta requiere de atencion profesional.

Los objetivos de este manual son:
m Motivar la formacion de grupos de autoayuda.
m Ofrecer la informacion necesaria para capacitarse en la formacion de grupos de autoayuda.
m Dar a conocer los beneficios y los retos de este tipo de grupos.

Este manual también incluye un directorio sobre algunos grupos de autoayuda que actualmente se
encuentran funcionando en el Distrito Federal.

Es de nuestro interés dar a conocer esta técnica como un apoyo para ser utilizada y adaptada a
cualquier grupo que la sociedad necesite, aprovechando la solidaridad que existe entre las personas
que comparten problematicas similares lo que permitird tener una mejor preparacion y una mayor
participacion.

DIRECCION GENERAL DE EQUIDAD Y DESARROLLO SOCIAL



¢QUE SON LOS GRUPOS DE AUTOAYUDA?

n grupo de autoayuda es un foro en donde los individuos que comparten un problema
o situacion similar, ventilan emociones y sentimientos, intercambian experiencias y se
brindan apoyo mutuo.
A la persona directamente afectada, le brinda la oportunidad de compartir los sentimientos,
problemas, ideas e informacion con otros individuos que estin pasando por la misma experiencia.
Los ayuda a tomar conciencia de su problema, atender sus propias necesidades y comenzar a
cuidarse a si mismos. También les proporciona la satisfaccion que resulta de compartir y ayudar a
otros, y descubrir que no se esta solo.
El grupo de autoayuda para los familiares, amigos o vecinos, es una reunion de personas que cuidan
a un familiar de cualquier edad que presenta alguna discapacidad, reto o enfermedad. El proposito de
este grupo es el de proporcionar apoyo a sus integrantes y de esta manera permitirles sobrellevar
mejor la situacion que les aqueja a través de:

m Compartir sus sentimientos y experiencias.

m Aprender mas acerca de la discapacidad, reto o enfermedad y el cuidado que implica este
problema o circunstancia, ofreciéndole al individuo la oportunidad de hablar sobre los
problemas que le afectan o las decisiones que tiene que tomar.

m Escuchar a otros para compartir sentimientos y experiencias similares.

m Ayudar a otros, intercambiar ideas, informacion y brindar apoyo.

m Aprender a resolver problemas.

m Ofrecer al cuidador un descanso y una oportunidad de salir de la casa.

m Fomentar en los familiares el cuidado personal, salvaguardando asi su salud y bienestar.

m Saber que no son los Gnicos y por lo tanto que no estan solos.

11
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Un grupo de autoayuda no puede resolver todos los problemas, ni puede reemplazar los servicios de
los profesionales de la salud. Es importante recordar que un grupo de autoayuda no siempre es til
para algunas personas pues se sienten incomodas compartiendo sus sentimientos personales con los
demas. También es importante saber que los grupos de autoayuda no son grupos de psicoterapia
y suelen funcionar sin una orientacion profesional. Hay personas que tienen la necesidad especial
de recurrir a una psicoterapia individual o grupal, de preferencia con un profesional que conozca la
discapacidad, reto o enfermedad de manera profunda y para lo cual se recomienda pedir las listas
de profesionales que colaboran con organizaciones no gubernamentales (ver directorio anexo de
algunos grupos de autoayuda y organizaciones no gubernamentales).

Independientemente de que t seas la persona afectada o el familiar de una persona, el grupo de
autoayuda te permite:

m Ventilar frustraciones.
m Intercambiar técnicas para cuidar y resolver problemas.
m Aprender a verbalizar y a pedir ayuda.

m Aprender mas sobre la discapacidad, reto o enfermedad, a partir de la experiencia personal, la espon-
taneidad, la intuicion y el sentido comiin, entendido éste como la capacidad para resolver problemas.

m Descubrir los recursos personales.

m Mantener o incrementar los sentimientos de autoestima que permiten tener mas control sobre
la propia vida.

m El desarrollo de actitudes nuevas y mas positivas.
m El poder encontrar nuevas relaciones.

m Sentirse menos desvalidos.

m Dar y recibir apoyo mutuo.

m Contar con un espacio de franqueza y confidencialidad, en donde uno puede expresarse con
libertad absoluta sin ser juzgado ni criticado.

m Encontrar esperanza al ver que otros han podido con la dificil tarea de salir adelante.
m Reforzar el valor y el apoyo moral.

m Comprender mejor la propia experiencia.

DIRECCION GENERAL DE EQUIDAD Y DESARROLLO SOCIAL
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TIPOS DE GRUPOS DE AUTOAYUDA
m Abiertos: existen mientras haya grupo. Si la asistencia se mantiene el grupo existira.

m Cerrados: con limite temporal, pueden reunirse una vez a la semana durante 8-10 semanas,
principalmente con fines educativos.

m Mixtos: en donde participan hombres y mujeres de todas las edades.

m Especificos: exclusivamente para hombres o mujeres, conyuges, hijos adultos, hijos adolescen-
tes, nietos, familiares de pacientes jovenes, familiares de personas en etapas iniciales de la
enfermedad, deudos (familiares de alguien que ya murié o que acaba de morir) y sobrevivien-
tes (familiares de alguien que muri6 hace tiempo, en el lapso de dos anos), para personas recién
diagnosticadas en fases iniciales de alguna enfermedad, para padres de hijos con discapacidad
y para hermanos de personas con discapacidad.

La presencia de la discapacidad es un evento que afecta tanto a toda la familia y a quien la presenta, y
por ello es indispensable contar con el apoyo de un grupo. La discapacidad para ambos ofrece retos
que librar, por lo que la necesidad de apoyo emocional, psicologico, médico, educativo y laboral es
imprescindible para superarla fisica y socialmente hasta lograr una plenitud emocional y social que
permita compartir con los demas y lograr una comunicacion y confianza 6ptima.

En el caso de las personas con discapacidad adquirida después de haber sufrido un accidente o por
enfermedad (el accidente puede ser en el hogar, en algln trayecto o en el trabajo; y la enfermedad
puede ser de trabajo o cronico degenerativa), es importante que verbalice de manera inmediata la
experiencia para poder lograr una readaptacion lo mis pronta posible.

Una enfermedad cronica se percibe de diferente manera por el familiar cercano, dependiendo
si éste es conyuge, hijo adulto, hijo adolescente, asi como de las diferentes etapas de las distintas
enfermedades. De la misma manera, una vez que muere la persona afectada, el familiar cercano
(cuidador primario) querra olvidarse de todo lo que vivid durante el proceso de la enfermedad, o
bien, continuar ayudando a otros con la misma experiencia. Entre esta segunda categoria, se pueden
encontrar personas (facilitadores) que en el futuro formaran nuevos grupos de autoayuda.

S| QUIERES INICIAR UN GRUPO DE AUTOAYUDA DEBES CONSIDERAR LO SIGUIENTE

Es importante que antes de iniciar la formacion de un grupo, te asegures de que no existe ya otro
en tu colonia que cubra las necesidades especificas. Si no es asi, entonces debes tomar en cuenta
las siguientes preguntas:

m /Tengo el tiempo suficiente y la energia necesaria?

m ;Cuento con el apoyo necesario de la familia y de las amistades?

DIRECCION GENERAL DE EQUIDAD Y DESARROLLO SOCIAL
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m ;Puedo hacer frente a las demandas adicionales de organizar un grupo?
m ;Quiero escuchar las dificultades o problemas de otras personas?

m ;Cuento con la informacion basica necesaria acerca de la discapacidad, enfermedad o reto? Si
la respuesta es NO, entonces lo primero es adquirir la informacion basica a través de lecturas,
entrevistas con los conocedores del tema, folletos, videos, visitar a las personas que tienen
una discapacidad, reto o enfermedad.

m ;Cuento con un directorio basico sobre los servicios que se ofrecen en la colonia? No. Entonces
lo primero es elaborarlo visitando los centros de salud, hospitales, dispensarios, centros de
rehabilitacion, asilos, farmacias, tiendas, etc.

COMO PUEDES CONSEGUIR AYUDA PARA INICIAR UN GRUPO

m Busca a otras personas en condiciones similares con las cuales puedas hablar. Puedes colocar
un anuncio en los centros comerciales, iglesias o farmacias; ve a las escuelas y platica con el
director(a) y los maestros; también puedes acudir a los centros de salud donde estas personas
se atienden; corre la voz con vecinos, familiares o amistades; publica un anuncio en periddicos
de gran circulacion o en revistas semanales; busca informacion en Internet, etc.

m Asegurate de que estén dispuestos a ayudarte y a compartir responsabilidades para la
formacion del grupo a través de una sesion donde todos expresen sus ideas, sentires,
conocimientos, intereses, expectativas, etc.

m Busca organizaciones locales, como asociaciones civiles o instituciones de asistencia privada
que te aporten mas informacion.

m Visita el mayor nimero de grupos de autoayuda posible para tomar ideas sobre como
funcionan, dependiendo de la discapacidad, reto o enfermedad que atienden.

m Busca profesionales de la salud, médicos, trabajadores sociales, enfermeras, psicologos,

pedagogos en la comunidad que puedan ayudarte a:

— Divulgar la existencia del grupo.

— Proveer informacion acerca de la discapacidad, del padecimiento y del cuidado.

— Facilitar que se dé la dindmica en el grupo, esto quiere decir que no se vuelva un sistema de
conferencias, “ni de elogios mutuos”, sino que realmente cumpla con su mision de ventilar
emociones, aumentar el conocimiento sobre la discapacidad, reto o enfermedad y dar el
paso a la accion para resolver problemas.

DIRECCION GENERAL DE EQUIDAD Y DESARROLLO SOCIAL



MANUAL DE GRUPOS DE AUTOAYUDA 1 S

REQUISITOS MINIMOS PARA FORMAR UN GRUPO DE AUTOAYUDA

El inicio requiere de planeacion y esfuerzo. Algunos puntos que debes de considerar para establecer
un grupo son:

m Fijar las metas del grupo. Esto te ayudard a explicar tus ideas a otros y obtener su colaboracion.

Los objetivos pueden ser tan simples como:

— Permitir a los integrantes o cuidadores que se retnan con regularidad para apoyarse
mutuamente.

— Ofrecer la oportunidad de conocer a otras personas en la misma situacion para que
compartan sentimientos y experiencias.

— Proporcionar la oportunidad de aprender mas sobre la discapacidad, reto o enfermedad.

— Generar la fuerza social a través del grupo para conseguir reconocimiento como organizacion
no gubernamental y crear servicios adecuados para la mejor atencion de las personas con
discapacidad, reto o enfermedad y sus familias.

m Estas metas pueden ser revisadas por los miembros del grupo, una vez que esté formado, y
en su caso, modificarlas o enriquecerlas.

m Es importante dar amplia publicidad a la reunion a fin de invitar a aquéllos que puedan estar
interesados en formar parte de un grupo de autoayuda a través de:
— Programas de radio y television.
— Articulos en periodicos y revistas.
— Carteles o posters. Colocarlos en tiendas, farmacias, supermercados, peluquerias, consultorios
médicos, delegaciones, escuelas, iglesias, casas de la cultura, médulos de informacion, etc.
— Correr la voz entre familiares, amigos, vecinos, etc.
— Con un anuncio en los servicios de informacion electronica en red (internet).

Toda la publicidad debe incluir:

— Fecha y hora de la reunion.

— Lugar de la reunion.

— Nombre, nimero de teléfono o lugar de contacto de la persona a cargo.

Al elegir el lugar de reunion del grupo de autoayuda, hay que tener presente que lo 6ptimo es
precisar algunas caracteristicas que facilitaran la permanencia del grupo tales como:

m Que sea de facil acceso, en un lugar céntrico, de preferencia cerca de una estacion del Metro
y, tratandose de grupos para personas con discapacidad, que tenga facilidades tales como
rampas, pasamanos y estacionamiento.

m Que haya espacio suficiente y con bastantes sillas, iluminacion, ventilacion y banos.

m Que el local sea gratuito.

DIRECCION GENERAL DE EQUIDAD Y DESARROLLO SOCIAL
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m Lo suficientemente tranquilo y con privacia como para permitir un buen intercambio entre
los integrantes del grupo.

m De preferencia se sugiere un lugar neutral como una escuela, hospital o algiin local comuni-
tario.

Es importante que una vez fijado el local, las reuniones se realicen siempre en el mismo lugar y
a la misma hora, para garantizar tanto la seriedad como permanencia del grupo y para facilitar la
reincorporacion de aquellos miembros que falten a una o varias sesiones. Asimismo, se sugiere que
la frecuencia de las reuniones del grupo de apoyo sea mensual y que las sesiones no se prolonguen
mas de hora y media, maximo dos horas, a fin de no interrumpir las actividades que cada uno de los
integrantes realiza de manera cotidiana.

Con base en las necesidades de la mayoria de los participantes, el grupo debera acordar el dia y
la hora que mas le acomode. Pueden haber grupos matutinos, en las primeras horas de la tarde
o a partir de las 18:30 horas, cuando la mayoria ya terminé su jornada laboral y si las reuniones
seran semanales, quincenales o mensuales, todo esto podra modificarse para cada instancia en
particular.

REQUISITOS ANTES DE INCORPORARSE AL GRUPO

Previo a que los participantes asistan a una sesion del grupo de autoayuda es conveniente que el
interesado y la familia tengan una sesion de informacion donde consulten todas sus dudas respecto a
la discapacidad, reto o enfermedad, ya sea con el facilitador(a) del grupo si es un profesional o bien
pueden acudir a una asociacion civil o institucion de asistencia privada especializada en el tema. En
ese momento pueden ya contar con un diagnostico y tener muchas preguntas respecto al mismo y
especialmente al futuro, es decir, lo que implica vivir con este reto.

Para las personas que no cuentan con un diagnostico, el primer paso serd derivarlos a una institucion
competente donde éste se haga. En esta sesion se puede ofrecer la informacion basica en folletos,
articulos, libros, etc. Se debe tener en cuenta que las personas tienen una capacidad de recepcion
diferente, por lo que no se les puede saturar con tanta informacion de manera indiscriminada. Es
necesario que cuenten con tiempo suficiente para asimilar toda la informacion que se les ha dado.
Una vez que la familia se ha informado sobre la discapacidad, reto o enfermedad, se le puede referir
a un grupo de autoayuda.

En ese grupo de autoayuda le apoyarin para enfrentar el estrés de convivir con alguien que tiene
necesidades especiales y que va a requerir cuidados prolongados. Aprender a manejar el estrés va
a incrementar la efectividad del cuidado. Ademas de que el grupo ofrece un factor curativo, va a
fomentar el altruismo y a desarrollar técnicas para socializar, es decir, permitird desarrollar una
conducta imitativa de aquéllos que han superado las etapas a través del aprendizaje interpersonal,
la cohesion grupal y la catarsis.

DIRECCION GENERAL DE EQUIDAD Y DESARROLLO SOCIAL



¢COMO FUNCIONAN LOS GRUPOS DE AUTOAYUDA?

NUMERO DE INTEGRANTES

Al principio lo mejor es no preocuparse por el nimero de personas. Es posible que algunos no
puedan acudir a todas las reuniones. La asistencia puede disminuir después de la reunion inicial. Si
la cantidad de personas es muy grande es muy dificil que todos puedan participar. En este caso se debe
considerar la posibilidad de dividir el grupo en dos. No te decepciones si a la primera reunion asisten
muy pocas personas. Con el tiempo el nimero aumentard. No debe ser motivo de preocupacion que
el grupo varie en cuanto al nimero de asistentes ni a que sean diferentes las personas de cada sesion.
La persona que se siente muy necesitada de apoyo asistira regularmente.

SENTARSE EN CiRCULO

Los integrantes del grupo se sientan en circulo lo que permite establecer una relacion de igual a igual
sin jerarquias, creando un ambiente amistoso que facilita la comunicacion.

PRIMERA SESION DEL GRUPO DE AUTOAYUDA

m Dar la bienvenida a todos los integrantes del grupo para que se sientan bien recibidos y
comodos.

m Pedir que los participantes se presenten y que compartan cudl es la razon que los llevo al
grupo asi como las expectativas que tienen del mismo.

m Si el grupo estd de acuerdo, se puede sugerir que cada uno de los participantes se coloque
un papel en la solapa con su nombre lo que facilitara la identificacion de todos los miembros
y por lo tanto la comunicacion.

m Especificar el objetivo del grupo. Se sugiere empezar con una frase que diga: “Todos los que

)

estamos aqui tenemos en comun...” y “El proposito es intercambiar experiencias y aprender

de éstas”.
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m Establecer los tiempos de participacion de cada integrante con el fin de que nadie monopolice
el uso de la palabra. No obstante, hay que tener en cuenta que los asistentes al grupo comparten
su soledad con otros, intercambian anécdotas tiernas y divertidas, dolorosas y exasperantes,
comparten sentimientos ante las esperanzas destrozadas y las desilusiones, asi como conmo-
vedores relatos de la vida personal, por lo que hay que dejar que cada intervencion fluya
con soltura.

m Se puede preguntar quién quiere iniciar la reunion.

m Aclarar que el grupo no juzga ni critica.

m Que se respeta la privacia y confidencialidad.

m Plantear al grupo la conveniencia de elegir, nombrar, designar a un(a) facilitador(a).

m Después de cada participacion es importante retroalimentar ésta, ya sea por parte del
facilitador(a) o por alguno de los participantes.

m Nadie debe imponer a otra persona las ideas o pensamientos que no quiere escuchar ya que
esto puede impedir que la persona vuelva a participar.

m Es muy importante que todos los asistentes participen, sin embargo hay que tomar en cuenta
que hay personas muy timidas que no se atreven a hablar al principio, por lo que hay que
darles confianza para que lo hagan.

m Facilitar que las personas aprendan a través de las experiencias de otros.

m Compartir informacion de interés para el grupo.

m Permitir y estimular el intercambio activo entre los participantes.

m Los temas se irdn fijando con base en las opiniones y experiencias de los participantes, por
ejemplo, algin problema médico, legal o econdémico sobre el que se requiere informacion;
donde se ha encontrado o no apoyo; como ha cambiado su vida personal desde que enfrenta
esta situacion; etc.

m Al finalizar la reunion preguntar en forma general si desean dar alguna opinion sobre ésta.

m El facilitador(a) puede resumir las discusiones y puntos de vista y preguntar sobre como se
sintieron con todo lo que se dijo.

m Hacer una lista de asistencia con nombres y teléfonos para posteriores convocatorias y
reuniones.
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m Se recomienda que se acuerde la hora en que se llevarin a cabo las siguientes reuniones y
que dicha hora sea fija.

m Es conveniente contar con folletos informativos para ser repartidos de manera gratuita, articulos
sobre el tema, asi como libros basicos que los participantes pueden intercambiar o comprar.

m La experiencia de algunos grupos dan cuenta de que ofrecer café, galletas o refrescos al
final de las reuniones facilita 1a apertura de sentimientos de los integrantes. Esto implica una
organizacion especial tal como contar con un fondo comin para la compra y también para la
distribucion y dejar el local completamente limpio.

El grupo de autoayuda despierta la conciencia en relacion con la creacion de servicios especificos,
por ejemplo, una escuela, un Centro de Estimulacion Temprana, un Centro de Atencion Diurno,
un Centro de Rehabilitacion, un Grupo de Cuidadoras, Acompanantes o Gericultistas; o bien, llevar
a cabo actividades tales como coloquios, congresos, jornadas, campanas de sensibilizacion. También
pueden contribuir con ideas para generar politicas publicas adecuadas y universalizar derechos.
A los profesionales de salud les sirve como mecanismo de formacion cuando no han tenido la
experiencia directa.

EJEMPLOS DE GRUPOS DE AUTOAYUDA

Cuando se trata de grupos de autoayuda formados por personas con enfermedad de Parkinson, asiste
el directamente afectado, en otro momento se retinen el familiar, los amigos, vecinos, etc., para que
ambos tengan la libertad de hablar independientemente.

En los grupos de autoayuda para familiares de enfermos de Alzheimer, no debe asistir la persona
afectada porque restaria la posibilidad de hablar abiertamente de los problemas y restringiria la
posibilidad de respiro y descanso para la familia. En algunos paises ya existen grupos de autoayuda
para la persona con Alzheimer recién diagnosticada (Estados Unidos, Inglaterra, Australia, Canada,
Sudafrica, Finlandia, Israel).

Para los grupos de personas que sufrieron un accidente o enfermedad con pérdida de alguna
parte o funcion de su cuerpo, se recomienda que haya un grupo para el propio interesado y otro
para la familia.

En el caso de personas con discapacidades congénitas, los familiares tendran que procesar entre
iguales los sentimientos de negacion, culpa, depresion, coraje y después podrin tener sesiones en
conjunto, en otro grupo, con el hijo(a) afectado.

Muchas instituciones dedicadas al reto de la discapacidad ofrecen grupos de autoayuda facilitados
por un profesional de la psicologia en donde no sélo ventilan el dolor, las pérdidas y las cosas
negativas, sino que abren el espacio para otros horizontes tales son los casos de la Comunidad
Down, la Fundacion John Langdon Down, la Confederacion Mexicana de Organizaciones a favor de
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la Persona con Discapacidad Intelectual, A.C. (CONFE), ARARU, por mencionar solo algunas.
En el caso de las adicciones, por ejemplo alcohol o drogas, existen grupos para el propio interesado
facilitados por una persona que lleva un tiempo libre de estas adicciones que tiene la experiencia y
puede apoyarse para el manejo del grupo en un profesional. Por otro lado, existen grupos para los
familiares, como es el caso de Al-Anon.
En el caso de que asistan profesionales de la salud, deberian hacerlo en calidad de observadores, sin
bata, con mucha discrecion y su participacion estara restringida hasta que se presenten preguntas o
dudas técnicas. Eventualmente, un profesional podrd exponer algin tema que el grupo considere
importante o de interés para ampliar su propia informacion.
ELECCION DEL FACILITADOR O FACILITADORA
La decision mas importante que tendrds que tomar al formar un grupo de autoayuda es la eleccion
del facilitador(a), ya que su papel es vital para el éxito del grupo. Esta persona debe tener varias
cualidades y habilidades que conforman un perfil que le permitira cumplir el papel o rol que le
corresponde:
ROL

m Capacidad y voluntad para asumir la responsabilidad de liderazgo.

m Conocer las conductas grupales y las estrategias de liderazgo.

m Proporcionar informacion precisa sobre el problema, enfermedad o reto sin dar consejos.

m Saber escuchar sin juzgar ni criticar.

m Estimular la participacion de todos los integrantes.

m Dejar que todos hablen por turnos y evitar las platicas de lado.

m Asegurar que las normas acordadas sean respetadas.

m Mantenerse actualizado acerca de los Gltimos avances de la investigacion sobre la discapacidad,
reto o enfermedad y tener conocimiento de los recursos de la comunidad.

m Saber identificar problemas serios e introducir el proceso de solucion de éstos y hacer las
referencias correspondientes, ya sea que consulte a algiin especialista o que aproveche algin
servicio comunitario.
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m Atender las preocupaciones individuales de cada participante y las interacciones del grupo.

m Crear una atmosfera terapéutica (permitir la expresion de sentimientos manteniendo siempre la
capacidad para contener al grupo, esto es, que no se salga del control y pierda su objetivo).

m Identificar a las personas que puedan requerir mas apoyo y asistencia de la que el grupo es
capaz de ofrecer y derivarlos a grupos de terapia psicologica profesional.
CUALIDADES Y HABILIDADES
m Sentirse cOmodo hablando frente al grupo.
m Capacidad para organizar tareas y tiempos.
m Que tenga facilidad de palabra.
= Que su tono de voz sea claro y audible.

m Ser honesto, abierto, empatico, franco, especifico, calido, humano, natural, flexible y espon-
taneo.

m Capacidad para mostrar compasion, es decir, sentir al otro con cabal entendimiento, (no con
misericordia ni lastima).

m Emocionalmente fuerte y estable para ser confrontado y criticado.

m Estar preparado para enfrentar sentimientos hostiles.

m Con excelente sentido del humor y saber reir con el otro (no reirse del otro).

m Saber escuchar sin juzgar ni criticar.

m Saber relajarse para ayudar a que los otros se relajen.
Este conjunto de cualidades y habilidades se pueden ir desarrollando con el tiempo, conforme uno
crece con el grupo, sin embargo, una de las habilidades mas importantes del facilitador(a) es saber

escuchar. Algunas recomendaciones para desarrollarla son:

m Ser un escucha activo, es decir, cuando la persona estd hablando, mirarla atentamente a
los 0jos.

m Permitir que la persona hable sin interrupcion.
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m Escuchar lo que dicen sin hacer juicios.

m Muchas personas necesitan saber que se les esta escuchando para continuar hablando y esto se
puede indicar a través de algtn gesto con la cabeza, la mano, una mirada, etc.

m Cuando no entiendas o estés confundido, debes pedir a la persona que se detenga y aclare
lo que no entendiste.

m Sintetizar lo que se ha dicho sin interpretar.

El facilitador(a) puede ser un igual o par, esto es, alguien que tiene la vivencia directa de la discapa-
cidad, reto o enfermedad en carne propia o como familiar, es quien mas conoce sobre el tema; o
bien un profesional que puede ser un trabajador social, psicologo, pedagogo, enfermera, gericultista,
médico o terapeuta de grupo, que también conozca el problema a fondo.

Todo profesional de la salud, dentro de su formacion, debe tener experiencia en el manejo y
liderazgo de grupos, entender como nos comportamos en grupo y las razones de cada conducta, esto
es, de la dindmica de grupos. Puede tener un conocimiento tedrico sobre la discapacidad, reto o
enfermedad, los sintomas y las conductas caracteristicas. Entiende a distancia el impacto devastador
en la familia, las necesidades emocionales y fisicas de cualquier miembro de la familia que se
convierte en cuidador primario y cuenta con interés en ayudar.

El riesgo con un profesional como facilitador(a) es que quiera convertir al grupo de autoayuda en
una “clase” o en sesiones de informacion, asumiendo una actitud de “maestro” o en un instrumento
para sus propios intereses sociales, politicos o econémicos. Hay que recordarle que su rol es de
facilitador(a), forma parte de un grupo de iguales, sin jerarquias.

Independientemente de quién sea el facilitador(a), ya sea un par, igual o un profesional, ambos
deben contar con un proceso de capacitacion permanente, que les proporcione conocimientos
sobre:

1. El manejo del grupo: conductas grupales, estrategias de liderazgo, habilidades clinicas basicas,
capacidad para empatizar y para resolver problemas.

2. Informacion especifica sobre la discapacidad, el proceso de envejecimiento o enfermedades,
seglin sea el caso y su interés profesional, es decir, sobre el tema central sobre el que versard el

grupo, lo cual no implica que sea especialista en todos los temas.

3. Recursos de la comunidad, informacion juridica y econémica, directorio sobre especialistas que
asesoren al grupo y que puedan asistir a las sesiones como oradores de vez en cuando.

4. Lo que significa e implica para un familiar convertirse en cuidador primario.
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SUGERENCIAS PARA CONSOLIDAR UN GRUPO DE AUTOAYUDA

Es conveniente revisar periddicamente el funcionamiento del grupo. Las necesidades de los
participantes cambian con el tiempo y es Util preguntarles aspectos como:

m Si la sede, el dia y la hora son convenientes.

m Se sienten bien recibidos e integrados.

m Tienen oportunidad de expresar lo que desean y sienten.
m Las reuniones son de utilidad.

m Los nuevos integrantes del grupo son bien aceptados.
m COmo se puede mejorar el grupo.

m Qué temas desearian que se discutieran.

m El tamano del grupo es adecuado.

m El grupo brinda apoyo.

m Proporciona informacion.

m Ayuda a resolver problemas.

m Permanece la necesidad de mantener el grupo.

Es importante pensar que el grupo sea dinimico y autogestivo, que todos participen para que en el
caso de ausencia del facilitador(a) no se desintegre.

Hay muchos tipos de grupos de autoayuda, no existe uno necesariamente mejor que otro. Lo
importante es que sea beneficioso para aquellos que lo forman.

Un grupo de autoayuda se renueva continuamente. Siempre llegan nuevos integrantes y otros han
adquirido experiencia suficiente como para iniciar nuevos grupos de autoayuda.

Dados los beneficios reportados por los multiples grupos de autoayuda no s6lo en nuestra ciudad
sino en el mundo entero, es de sumo interés dar a conocer esta técnica como una herramienta de facil
instrumentacion, que requiere fundamentalmente de voluntad y deseo de ayudar y compartir con
los demids un problema que nos atane a todos, que no requiere gastos econémicos, y en cambio su
impacto es definitivo y se refleja en la mejora de las relaciones familiares, en el mejor conocimiento
y actualizacion sobre la discapacidad, reto, enfermedad o proceso de envejecimiento. En conjunto,
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en la mejora de la calidad de vida tanto de las familias como de las personas que son directamente
afectadas. En cuanto a las instituciones, la nueva demanda que estas necesidades generan, impulsan
la creacion de servicios mis especializados y personal mas preparado.
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GLOSARIO

Adulto mayor. Personas de 60 anos y mas. Se trata de un grupo de poblacion muy heterogéneo.

Autogestivo. Resolucion de problemas y retos por parte de los integrantes de un grupo a partir de
la funcionalidad que establecen.

Capacidad remanente. Aptitud, talento o disposicion con las que todavia cuenta la persona que
enfrenta una discapacidad, reto o enfermedad.

Catarsis. Descarga emotiva, ligada a la exteriorizacion de conflictos, tensiones, etc.
Cobhesion grupal. Identificacion de las personas integrantes de un grupo a partir de un mismo objetivo.

Cuidador primario. Generalmente es un familiar, amigo o vecino que asume la responsabilidad del
cuidado asistiendo a la persona en las actividades de la vida diaria. En el caso de las personas con
discapacidad, en primer lugar son los padres y hermanos. Para el adulto mayor, es el o la conyuge,
la hija o hijo, ahijados, nietos, etc. También puede ser una persona contratada especificamente
para ese fin.

Discapacidad. Existen dos grandes grupos, la discapacidad congénita y la discapacidad adquirida,
por lo tanto tenemos personas de todas las edades. Entre las mas conocidas estan:
— Visual: ceguera y debilidad visual.
— Auditiva: sordera y debilidad auditiva.
— De lenguaje: mudez y dificultades de lenguaje.
— Motriz: malformaciones, pardlisis cerebral, secuelas de poliomelitis, amputacion y otras.
— Mental: deficiencia mental, Sindrome de Down, autismo y epilepsia.

Discapacidad adquirida. Tiene su origen en accidentes en el hogar, en el trabajo o en el trayecto,
que causan pérdidas y/o amputaciones, o bien por enfermedades de trabajo o cronico degene-
rativas.

Discapacidad congeénita. Se nace con ella.

Discapacidad por enfermedad cronico degenerativa. Como por ejemplo diabetes, artritis reumatoide,
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miastenia gravis, esclerosis multiple, esclerosis lateral amiotrofica, Huntington, Alzheimer, etc.
No se debe pensar que en esta lista estan todas las posibles enfermedades que se presentan
generalmente en la edad adulta. La discapacidad puede ser una combinacion de factores que
individualmente pasan desapercibidos, pero que en conjunto orillan a una discapacidad que no es
reconocida oficialmente pero origina problemas psicosociales y econdmicos igual que las otras.
La discapacidad en el adulto mayor errbneamente es asumida con normalidad en el proceso
de envejecimiento, ya que en la mayoria de los casos, al analizar sus origenes, se encuentran
factores previsibles y tratables.

Empatia. La capacidad de “ponerse en los zapatos del otro”, es decir, entender los problemas del
otro como los de uno mismo.

Envejecimiento biologico. Se manifiesta en niveles de transtorno o deterioro funcional de los 6rganos,
por ejemplo disminucién de la vista, de la capacidad auditiva, el rendimiento cardiaco, deterioro
del sistema 6seo. El envejecimiento biologico estd muy ligado al envejecimiento fisico, de hecho
algunos autores consideran al conjunto de estos dos tipos de envejecimiento como fisiologico.

Envejecimiento fisico. Estd marcado por cambios en la apariencia fisica de las personas tales como
pérdida en la elasticidad de la piel, adelgazamiento y encanecimiento del cabello, cambio en el
tono de voz, aumento de dreas de pigmentacion de la piel, entre otros.

Envejecimiento social o cultural. Responde a las actitudes y conductas sociales que se supone se
deben asumir a una determinada edad cronologica. Un concepto muy ligado al envejecimiento
social es la jubilacion, en donde se considera este hecho como el final del ciclo productivo y por
lo tanto se asocia con un periodo final de la vida.

Estrés. Condicion natural del ser humano en que se activan en el cuerpo todos los sistemas de
alerta ante una amenaza.

Facilitador(a). Persona que, sin destacar del resto de los participantes, proporciona elementos
para desarrollar de manera 6ptima las dinamicas de grupo. A partir de ello, promueve que el
conocimiento y las experiencias de los demis fluyan en equilibrio.

Igual o par. Persona que tiene la vivencia directa de la discapacidad, reto o enfermedad en carne
propia o como familiar, son quienes por lo general conocen mds sobre el tema.

Persona con discapacidad. Ser humano que padece temporal o permanentemente una disminucion
significativa de una capacidad fisica, intelectual o sensorial que hace que requiera de apoyos
especiales para lograr su independencia y plena integracion social. Se estima que en la ciudad de
México el 10% de la poblacion se ve afectada por alguna discapacidad.
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DIF-DF. Desarrollo Integral de la Familia Distrito Federal
San Francisco 1626-20. piso. Col. Del Valle.

C.P. 03100. Del. Benito Juarez. México D.F.

Tel 55-24-73-72

Locatel

Miguel Angel de Quevedo 270, esq. Salvador Novo.

Col. Villa Coyoacan. C.P. 04000. Del. Coyoacan. México D.F.
Tel 56-58-11-11

ALCOHOLICOS ANONIMOS

Oficina Central de Inter Grupos de Alcohdlicos Anénimos
Republica de Chile 34-2° piso.

Col. Centro. C.P. 06010. México D.F.

Tel 55-10-28-38

Central Mexicana de Servicios Generales de Alcohdlicos Anonimos Asociacion Civil
Huatabampo 18. Col. Roma Sur.

C.P. 06760. Del. Cuauhtémoc. México D.F.

Tel. 52-64-25-88 'y 52-64-24-06

Al-Anén (familiares de personas alcohélicas)
Rio Nazas 185. Col. Cuauhtémoc.

C.P. 06500. Del. Cuauhtémoc. México D.F.
Tel. 52-08-96-67/52-08-21-70/52-08-96-70
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ALZHEIMER

Asociacion Mexicana de Alzheimer y Enfermedades Similares, A.C.
Insurgentes Sur 594-402. Col. Del Valle.

C.P. 03100, Del. Benito Juarez. México D.F.

Tel./Fax. 55-23-15-26

CANCER

Grupo Reto Recuperacion Total, A.C.
Benjamin Franklin 61 Letra D. Col. Condesa.
C.P. 06140. Del. Cuauhtémoc. México D.F.
Tel. 52-77-78-74 y 52-72-70-08

COMEDORES COMPULSIVOS

Comedores Compulsivos

Avenida Eugenia 272. Col. Narvarte.
Del. Benito Judrez. México D.F.

Tel. 55-39-55-09

DIABETES

Asociacion Mexicana de Diabetes de la Ciudad de México
Topografos 7. Col. Escandon.

C.P. 11800. Del. Miguel Hidalgo. México D.F.

Tel. 55-16-87-00 /55-16-87-29

DISCAPACIDAD

ARARU. Alternativas de Comunicacion para Necesidades Especiales
Comercio y Administracion 29. Col. Copilco Universidad.

C.P. 05360. Del. Coyoacan. México D.F.

Tel. 56-58-93-09/50-58-32-57

Adelante Nifio Down

Latacunga 893. Col. Lindavista.

C.P. 07300. Del. Gustavo A. Madero. México D.F.
Tel. 55-86-72-73
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Asociacion de Padres con Hijos Autistas
Estela 16. Col. Guadalupe Tepeyac.
C.P. 07840. Del. Gustavo A. Madero. México D.F.

Asociacion Mexicana de Padres de nifios con Sindrome de Rett
Atencion emocional de padres a padres,

Canalizacion a neurdlogos y terapistas.

Callejon Azteca 8 Interior A. Col. Magdalena Atlazolpa.

C.P. 09410. Del. Iztapalapa. México D.F.

Tel. 56-54-20-85

Asociacion Mexicana de Padres de nifios con Sindrome de Williams
Pacifico 517. Interior C-202. Col. Candelaria.

C.P. 04380. Del. Coyoacan. México D.F.

Tel. 56-18-86-62/55-75-58-24

5 P MENOS (Defecto en el par 5 genético)

Grupo de Autoayuda de padres, terapia fisica, de lenguaje, ocupacional y orientacion genética.
Venecia 47. Col. San Alvaro.

Del. Azcapotzalco. México, D.F.

Tel. 55-92-67-78

Comunidad Down, A.C.

Calzada de las Aguilas 1681. Col. Lomas de Guadalupe.
C.P. 01720. Del. Alvaro Obregon. México, D.F.

Tel. 56-35-24-62

CONFE. Confederacion Mexicana de Organizaciones a favor de la Persona con Discapacidad
Intelectual, A.C.

Carretera México Toluca 5218. Col. Yaqui el Pueblo.

C.P. 05320. Del. Cuajimalpa. México, D.F.

Tel. 52-92-13-90

Fundacion John Langdon Down, A.C.
Selva 4. Col. Insurgentes Cuicuilco.

C.P. 04530. Del. Coyoacan. México, D.F.
Tel 56-66-85-80

GADEP. Grupo “Aceptacion” de Epilépticos
Grupo de apoyo. Hospital 20 de Noviembre.
Félix Cuevas y Av. Coayoacan.

Col. Del Valle. Del. Benito Juarez. México, D.F.
Tel. 55-75-70-22 ext. 1252 / 55-75-87-82
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Integracion Down

Escuela de Padres, estimulacion temprana, terapias, integracion escolar, asesorias
Callejon Congreso 36. Col. La Joya.

C.P. 14090. Del. Tlalpan. México D.F.

Tel. 55-73-75-76

PROMI. Programa Mielomeningosele

Grupo de autoayuda, rehabilitacion, planificacion familiar, apoyo psicologico para padres,
canalizacion para toda la Republica.

Perales 23. Col. Granjas Coapa.

C.P. 14330. Del. Tlalpan. México, D.F.

Tel. 56-13-36-75

Sindrome de West

Grupo de papas a papis, informacion y referencia con neurdlogos y terapistas
Andrés Molina Enriquez 4210.

Col. Viaducto Piedad. Del. Iztacalco. México, D.F.

Tel. 57-40-52-15

DROGADICTOS ANONIMOS

Grupo Compaiieros Uno

Lucio Blanco y Manuel Salazar s/n. Col. La Providencia.
C.P. 02480. Del. Azcapotzalco. México, D.F.

Tel. 53-53-30-52

Familias Anonimas

Amatlan 84. Col. Condesa.

Del. Cuauhtémoc. México, D.F.
Tel. 52-49-09-56

ESQUIZOFRENIA

Asociacion de Familiares y Amigos de Pacientes Esquizofrénicos
Calle San Lorenzo 1009 of. 204. Col. Del Valle.

C.P. 03100. Del. Benito Juarez México, D.F.

Tel. y fax: 56-88-58-00/56-88-57-74 y

AMAPE. Asociacion Mexicana de Amigos de Pacientes Esquizofrénicos, A.C.
Dr. Luis Enrique Sosa
Tel. 52-94-73-26

DIRECCION GENERAL DE EQUIDAD Y DESARROLLO SOCIAL



MANUAL DE GRUPOS DE AUTOAYUDA

31

ESCLEROSIS MULTIPLE

Hospital Escandon

Oficina Central. Gaviota 27. Col. Tacubaya.
Del. Miguel Hidalgo. México, D.F.

Tel. 55-16-85-10/55-16-93-16

Grupo de Autoayuda

Coruiia 370. Col. Viaducto Piedad.

C.P. 08200. Del. Iztacalco. México, D.F.
Tel. 55-30-57-47/ 55-30-48-69/58-79-16-93

ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

FYADENMAC. Grupo Familiares y Amigos de Enfermos de la Neurona Motora, A.C.
Maestro Rural 74. Col. Un hogar para Nosotros.

C.P. 11330. Del. Miguel Hidalgo. México, D.F.

Tel. 53-41-15-95

HUNTINGTON

Fundacion Enfermedad de Huntington, A.C.
San Carlos 51. Col. San Angel Inn.

C.P. 01060. Del. Alvaro Obregon. México, D.F.
Tel. 55-50-76-26/56-06-38-22 ext. 2019

NEUROTICOS ANONIMOS

Neuroticos Anonimos
Cumbres de Maltrata 449. ler piso. Col. Independencia (Metro Nativitas)
Del. Benito Juarez. México, D.F.

Tel. 55-39-55-51/55-39-55-52

PARKINSON

Asociacion Mexicana de Parkinson
Av. Coyoacan 513-4°. Col. Del Valle
Del. Benito Juarez. México, D.F.
Tel 55-43-90-50/55-23-29-95
RELACIONES DESTRUCTIVAS

DIRECCION GENERAL DE EQUIDAD Y DESARROLLO SOCIAL
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Codependientes Anonimas

Charco Azul 16-4 (Esq. La Castaneda). Col. Mixcoac
Del. Alvaro Obregon. México, D.F.

Tel. 56-11-59-81

Colectivo de Hombres por Relaciones Igualitarias
Matias Romero 1353-2. Col. Vértiz Narvarte

C.P. 03600 Del. Benito Juarez. México D.F.
Tel./Fax. 56-04-11-78

Correo electronico: coriac@ laneta.apc.org

UNIDADES DE ATENCION A LA VIOLENCIA FAMILIAR

Direccion General de Equidad y Desarrollo Social

Direccion de Prevencion a la Violencia Familiar

Av. México-Tacuba 235. Planta Baja. Col. Un Hogar para Nosotros
C.P. 11330. Del. Miguel Hidalgo. México D.F.

Tel. 53-41-96-91/ 53-41-22-34 ext. 107 6 108

DIRECCION GENERAL DE EQUIDAD Y DESARROLLO SOCIAL
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