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RESUMEN

La investigacion se realizd en el servicio de Oncohematologia del Hospital Provincial de
Cienfuegos en el periodo comprendido de noviembre del 2017 a junio del 2018, con el objetivo
de disefiar una guia psicoeducativa para el fomento del bienestar psicolégico en pacientes con
Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico. Se implementé un estudio
descriptivo no experimental desde un paradigma mixto de investigacion, que quedd estructurado
en dos etapas fundamentales. En la primera, se identificaron las necesidades psicoeducativas
existentes en los pacientes, sus familiares y los especialistas encargados de su atencion y se
realizd la exploracion de las particularidades del bienestar psicoldgico en estos pacientes. En la
segunda etapa se disefio la Guia Psicoeducativa, siendo sometida posteriormente a un proceso de
evaluacion para su perfeccionamiento. La seleccion de la muestra se efectu6 mediante un
muestreo no probabilistico de tipo incidental-casual, en la primera etapa, quedd conformada por
46 pacientes con sus familiares y 21 especialistas, en la segunda etapa fueron seleccionados 12
pacientes y 8 especialistas. Las técnicas empleadas fueron: el Analisis de Documentos, la
Entrevista Psicologica Semiestructurada, Cuestionarios para la identificacion de necesidades
psicoeducativas en pacientes, familiares y especialistas, la Escala de Bienestar Psicoldgico de
Ryff, el Cuestionario para el juicio de los especialistas y Criterio de usuarios. Como principal
resultado se destaca la elaboracion de la Guia psicoeducativa, que fue valorada favorablemente
por especialistas y usuarios, pudiendo ser perfeccionada para su incorporacion en los protocolos
de atencidn de los pacientes con Linfoma no Hodgkin.

Palabras Claves: Linfoma no Hodgkin, necesidades psicoeducativas, guia psicoeducativa,

quimioterapia, bienestar psicolégico.
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ABSTRACT

It was carried out an investigation in the Oncohematology service of the Cienfuegos Provincial
Hospital, in the period comprised between November 2017 to June 2018, with the objective of
designing a psychoeducative guide for the development of the psychological well-being in
patients with lymphoma non- Hodgkin in phase of chemotherapy treatment. Through a
descriptive non-experimental study, from a mixed paradigm of investigation, the study was
designed in two fundamental stages: in the first one the psychoeducative necessities existent in
patients, their relatives and the specialists in charge of their attention were identified, besides the
exploration of the particularities of the psychological well-being in these patients and the creation
of a psychoeducative guide, the second stage was simply the evaluation of the improvement of
this guide. The selection of the sample was done through a non-probabilistic sample of
incidental-causal type. The first stage was conformed by 46 patients with their relatives and 21
specialists, in the second stage 12 patients and 8 specialists were selected. The instruments used
were analysis of documents, the semi-structured psychological interview, questionnaires for the
identification of psychoeducative necessities in patients, family members and specialists, the Ryff
scales of psychological well-being and the questionnaire for experts’ opinion and user’s criteria.
As a result was obtained a psychoeducative guide, which was valued favorably by specialists and
users, and with the possibility of its incorporation in the protocols of attention to patients with

lymphoma non-Hodgkin.

Key words: psychoeducative necessities, psychoeducative guide, psychological well-being,

chemotherapy, lymphoma non-Hodgkin



Guia psicoeducativa para fomentar el bienestar psicoldgico en pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de
tratamiento quimioterapéutico.

INDICE

Tabla de contenido

INTRODUCCION 1
CAPITULO I: FUNDAMENTACION TEORICA 7
1.1  Enfermedades oncoldgicas: una panoramica general 7
1.2  Enfermedades oncohematol6gicas 8
1.3 Linfoma no Hodgkin LNH 8
14 Quimioterapia como piedra angular de la terapéutica de los LNH 13
1.5 Bienestar psicologico 17
1.6 Estudios del bienestar psicolégico en pacientes con cancer 25
1.7 Psicoeducacion 27
1.8 Guia psicoeducativa en pacientes con enfermedades oncolégicas 29
CAPITULO II. CONSIDERACIONES METODOLOGICAS 32
2.1  Tipo de estudio y disefio metodoldgico 32
2.2 Etapas del disefio metodoldgico 33
2.3  Contexto investigativo 33
2.4  Procedimiento general de la investigacién 34
2.5  Seleccion de la poblacion y muestra en la primera y segunda etapa 35
2.6 Instrumentos de recogida de la informacion utilizados en la primera y segunda etapa 37
2.7 Anadlisis de los datos de la primera y segunda etapa 45
2.8 Aspectos éticos de la investigacion 45
CAPITULO 111. ANALISIS DE LOS RESULTADOS 46
3.1 Bienestar psicoldgico en pacientes con LNH 46
3.2 Necesidades psicoeducativas en pacientes con LNH 54
3.3 Necesidades psicoeducativas en pacientes con LNH desde la perspectiva de los 60
familiares

34 Necesidades psicoeducativas en pacientes con LNH desde la perspectiva de los 61

especialistas

3.5 Integracion de las principales necesidades psicoeducativas desde la perspectiva de los 70
pacientes, sus familiares y los especialistas encargados de su atencién



Guia psicoeducativa para fomentar el bienestar psicologico en pacientes con Linfoma no HodgRin en fase de
tratamiento quimioterapéutico.

3.6 Elaboracion de la Guia Psicoeducativa para fomentar el bienestar psicolégico en 70
pacientes con LNH en fase de tratamiento quimioterapéutico

3.7 Evaluacion de la guia psicoeducativa 72
CONCLUSIONES 75
RECOMENDACIONES 76

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS
ANEXOS



Guia psicoeducativa para fomentar el bienestar psicologico en pacientes con Linfoma no HodgRin en fase de
tratamiento quimioterapéutico.

INTRODUCCION

El cancer es una enfermedad conocida desde las antiguas civilizaciones. Su nombre deriva de la
palabra kankros, que significa cangrejo y hace referencia a la similitud en que el animal y la
enfermedad "atrapan" y destrozan a sus victimas" (Cavalli, 2012). Céncer es un término genérico
que designa un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del
organismo; también se habla de tumores malignos o neoplasias malignas. Una caracteristica del
cancer es la multiplicacion rapida de células anormales que se extienden mas alla de sus limites
habituales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo o propagarse a otros drganos, proceso
conocido como metéstasis (CANCERONLINE, 2017). Segun la Sociedad Americana del Cancer
(2016) las enfermedades cancerosas ocupan, a nivel mundial, uno de los primeros puestos en las

estadisticas de morbilidad y mortalidad.

El cancer constituye la segunda causa de muerte, tras las enfermedades cardiovasculares, con
gran repercusion psicolégica, por su connotacion social y creencias asociadas a la muerte y al
dolor intenso. Se estima segun datos de la OMS (2015), que una de cada cinco personas muere de
cancer en los paises desarrollados, 10 de millones de personas viven con la misma, mientras que
en muchos de los paises europeos constituye la primera causa de muerte de su poblacion. Se
espera que para el 2020 aumente a 15 millones los nuevos casos, el 60% de ellos en paises en
vias de desarrollo, que cuentan s6lo con el 5% de los recursos destinados a combatir este mal.

En el 2017 en Cuba fueron diagnosticados 25 194, con prevalencia mayor del sexo masculino
sobre el femenino razén de tasas por sexo M/F de 1.4 y con un comportamiento ascendente cada
afio (1063 casos méas que en el 2015 y 891 més que en el 2016). La provincia de Cienfuegos
reportdé 909 fallecidos representando un aumento con respecto al afio anterior (Anuario
Estadistico de Salud, 2017).

Dentro de las neoplasias, se describen las enfermedades oncohematolégicas especificamente los
linfomas y leucemias que destacan por su escasa investigacion cientifica e insuficientes
publicaciones sobre aspectos relacionados con el bienestar y la calidad de vida, como
consecuencia de su gran complejidad. Estas enfermedades, se consideran dentro de las 10
primeras causas de mortalidad en las estadisticas mundiales, lo que demanda en la actualidad, a la
sistematizacion de la informacion en relacion al tema, al incremento de la divulgacién de los

estudios y a la labor investigativa, no solo en Cuba sino a nivel mundial.
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Con el proposito de lograr una diferenciacion diagndstica, se han determinado en nuestro pais
como causa de mortalidad, segin establece el CIE -10, una serie de clasificaciones de la
enfermedad, como: Enfermedades del Sistema Hematopoyético, Leucemias, Linfomas No
Hodgkin, Enfermedad de Hodgkin y Mieloma Multiple. Criterios que sefialan con mayor

precision el diagnostico, facilitando la distincion del pronostico y tratamiento.

El Linfoma no Hodgkin (LNH) es una neoplasia maligna que afecta al sistema linfético, se
extiende frecuentemente a sitios extra-nodales. Esta patologia es diversa en cuanto a su
comportamiento clinico: presentacion, evolucion, tratamiento y respuesta al mismo (Castillo,
2017). La incidencia de los LNH, muestra un rapido aumento en las Gltimas décadas en todo el
mundo. Cuba no estd exenta de esta problematica mostrando una incidencia en 2014 de 800
pacientes diagnosticados. Aunque el indice de mortalidad ha disminuido a partir del afio 2000 en
la poblaciéon cubana ha mostrado un aumento de 128 fallecidos en 2017 con respecto al 2016
(Anuario Estadistico de Salud, 2017).

El cancer se presenta ante las ciencias médicas y la salud publica como un importante problema
de salud, dada la alta morbilidad y mortalidad que produce y lo poco esclarecido de su etiologia
en la mayoria de los casos. Con el objetivo de aumentar la calidad de vida y disminuir los efectos
secundarios derivados de la enfermedad, cada vez son mas las especialidades y profesionales del
mundo cientifico que reconocen la necesidad de proporcionar apoyo psicolégico a personas con

cancer y sus familiares.

Las manifestaciones del cancer, estan asociadas a angustia, incertidumbre e impredictibilidad del
curso de la enfermedad. Los tratamientos aversivos y prolongados en tiempo, que requieren
muchos de estos pacientes, asi como el estigma social dado por las creencias, atribuciones y
representaciones sociales del cancer en la poblacion, hacen que la enfermedad se vea como

sinénimo de muerte y sufrimiento.

Desde esta perspectiva se generan entonces en este tipo de pacientes las necesarias intervenciones
desde el campo de la Psicologia, las cuales pueden ser propiamente psicolégicas
(psicoterapéutica), cuyos objetivos son los de propiciar y provocar cambios en las personas
(individuos, parejas, familias), ayudandolos en la solucion de diversos problemas psicolégicos,
empleado para ello procedimientos psicolégicos; y la intervencion psicosocial, cuyos objetivos

son los de procurar cambios en los sistemas sociales (instituciones, comunidades) con la finalidad

2



Guia psicoeducativa para fomentar el bienestar psicologico en pacientes con Linfoma no HodgRin en fase de
tratamiento quimioterapéutico.
de promover o restablecer el bienestar comunitario o social, utilizando para ello procedimientos

variados (ademas de los psicoldgicos, trabajo social y administrativo) (Estapé, 2016).

Dentro de este ultimo tipo de intervencion aparece la Psicoeducacion, una de las herramientas
mas utilizadas en la actualidad, con el objetivo de desarrollar comportamientos saludables
fortaleciendo la autoestima, la responsabilidad por el autocuidado y la autonomia creciente de
cada individuo o comunidad, verdaderos cimientos para la salud. Este recurso interventivo, parte
del diagnostico de las necesidades y desde su caracter personalizado contribuye al fortalecimiento
de las capacidades individuales para afrontar la enfermedad de un modo maés adaptativo. De este
modo la persona, estara en mejores condiciones para comprender su estado de salud y responder
efectivamente a los desafios que impone su condicion desde sus recursos personoldgicos.
Asimismo se despliegan las acciones necesarias que favorecen la prevencion y control de la
enfermedad (Montiel & Guerra, 2016).

En este sentido, ha resultado de gran utilidad la Guia Psicoeducativa, que puede definirse como
un material educativo que brinda informacién, recursos y habilidades al sujeto enfermo, su
familia o los especialistas encargados de su atencién, partiendo del diagnostico de necesidades
educativas previamente identificadas. Esta persigue como finalidad la orientacién y educacion
acerca de formas eficaces de actuar sobre su problemética Cueto, 2010, citado por Martin (2011).
Las guias psicoeducativas dirigidas a pacientes con cancer y familiares tienen como finalidad la
potenciacion de recursos resilientes, mejorar la autoestima, el bienestar emocional y los recursos
de afrontamiento, los procesos de resistencia y fortaleza ante situaciones de riesgo, asi como

promocionar lo positivo mas que inhibir lo negativo (Montiel & Guerra, 2016).

La psicologia positiva surge a fines de los afios 90 cuando Seligman comienza a estudiar de
manera decidida los aspectos saludables del ser humano descentrando la mirada de aquellos
aspectos deficientes o con dafio de la persona. En este contexto, la teoria del bienestar psicologico

planteada por Carol Ryff, 1989 citado por Chitgian-Urzla, Urzla & Vera (2013) con el "modelo
integrado de desarrollo personal” fundamenta la felicidad como producto del desarrollo del

potencial humano, denominandolo bienestar psicolégico.
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Se presenta como un tema complejo en el cual existe una falta de acuerdo en su delimitacion

conceptual la que se debe, entre otras razones, a la complejidad de su estudio, determinada en

muchos casos por su caracter temporal y a una diversidad de enfoques, lo que no ha permitido
aun llegar a un consenso en cuanto a su conceptualizacion y medicion (Garcia- Viniegras, 2004).

El concepto de bienestar psicolégico asumido por la autora se caracteriza por ser
multidimensional de ahi su complejidad y puede ser definido como las capacidades y el
crecimiento personal, donde el individuo muestra indicadores de funcionamiento positivo. Por su
parte, Carol Ryff y Corey Lee Keyes (1995) definen el bienestar psicoldégico como una

percepcion subjetiva, un estado o sentimiento.

El bienestar psicoldgico es una experiencia personal que se va construyendo a traves del
desarrollo psicoldgico de la persona y de la capacidad para relacionar y relacionarse de manera
positiva e integrada con las experiencias de vida que va experimentando, considerando la
incorporacion activa de medidas positivas para ello y no solo la ausencia de los aspectos
negativos que va vivenciando. Se identifica por lo tanto como un factor de motivacién intrinseca
para el individuo. Este bienestar depende de algunas variables como la edad, el género y la
cultura; se puede medir a través de algunos de sus componentes, tanto afectivos como cognitivos,
los cuales tienen que ser analizados en diferentes contextos, entre otros, la familia y el espacio
laboral Ryff & Keyes, 1995 citado por Sandoval, Doner & Véliz (2017).

Actualmente se han realizado varios estudios enfocados en el disefio de guias y programas
psicoeducativos para los pacientes con enfermedad oncoldgica y sus cuidadores dentro de estos
se pueden mencionar diferentes trabajos realizados en la provincia de Villa Clara, como la
confeccion de una Estrategia educativa para la preparacion de la familia del paciente oncolégico
sobre cuidados paliativos (Rodriguez, 2007), la Elaboracion de una guia psicoeducativa para el
cuidador principal de pacientes oncologicos en estadio clinico Il y [V, sometidos a
Quimioterapia (Treto, 2009), Elaboracion de una guia para pacientes oncohematoldgicos
(Angulo, 2012), Guia Psicoeducativa para el cuidador principal de nifios con enfermedades
oncohematologicas en remision y recaida (Villa, 2013), Manual sobre “El paciente con cancer
colorrectal y su familia” (Veitia & Castillo 2013), Guia Psicoeducativa para pacientes con
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tratamiento radioterapéuticos (2015) y Programa psicoeducativo para el afrontamiento activoa la

enfermedad de mujeres con cancer de mama en intervalo libre de enfermedad (Montiel, 2016).

En la provincia de Cienfuegos no se reportan publicaciones que reflejen el tema del bienestar
psicoldgico en poblaciones con enfermedades oncoldgicas de manera general. No existen
antecedentes de la utilizacion del constructo en enfermedades oncohematoldgicas ni propuestas
de intervenciones psicoeducativas para estos pacientes. Teniendo en cuenta la importancia del
tema y el insuficiente abordaje investigativo y practico en contexto provincial se plantea como
problema cientifico de la investigacion:

e ;Como fomentar el bienestar psicologico en pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de

tratamiento quimioterapéutico?

Obijetivo General:
e Disefiar una guia psicoeducativa para el fomento del bienestar psicolégico en pacientes con

Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico.

Objetivos especificos:

Explorar las particularidades del bienestar psicoldgico en pacientes con Linfoma no Hodgkin

en fase de tratamiento quimioterapéutico.

o ldentificar las necesidades psicoeducativas de los pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase
de tratamiento quimioterapéutico, asi como la de sus familiares y especialistas.

e Elaborar una guia psicoeducativa para el fomento del bienestar psicologico en pacientes con
Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico.

e Valorar la guia psicoeducativa disefiada por parte de los usuarios y especialistas con

experiencia cientifica y/o asistencial en esta temética.

Teniendo en cuenta los postulados tedricos planteados, asi como los objetivos y el problema
cientifico establecido, la investigacion brinda el disefio de una guia psicoeducativa para el
fomento del bienestar psicologico en pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento
qguimioterapéutico donde se integran resultados recientes derivados del estudio de las
particularidades de wun constructo poco estudiado en pacientes con enfermedades

oncohematologicas. Se exponen resultados que confirman la necesidad e importancia de realizar
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intervenciones futuras con estos pacientes que incidan en respuesta activa ante la enfermedad, en

la calidad de vida personal y familiar.

Desde el punto de vista teorico, la investigacion contribuye a la actualizacion del constructo
bienestar psicologico a partir de la sistematizacion de investigaciones sobre el tema. Desde el
orden metodoldgico posibilita una valoracion del constructo y sus componentes, ademas, la guia
diseflada constituye una guia metodolégica que puede ser implementada de manera
contextualizada en otros servicios de salud del pais encargados de la atencidn de estos pacientes.
Por su parte desde su significacion practica se pretende la potenciacién del bienestar de los
pacientes (conocimiento y aceptacion de la enfermedad, afrontamiento efectivo, bienestar
emocional, impacto en el control de la enfermedad, la prolongacion de la vida y la satisfaccion
general con la vida). La investigacion impacta a su vez en la calidad de vida de los familiares,

mejora la calidad de los servicios de salud encargados de la atencion de estos pacientes.

El contenido de la investigacion esta estructurado en tres capitulos. EI marco referencial tedrico
se plantea en el Capitulo I. En el mismo se abordan las generalidades sobre el cancer, se
particulariza en las enfermedades oncohematoldgicas, su diagnostico y tratamiento y el impacto
de la Psicoeducacion como alternativa interventiva ante la complejidad del tema. Se sistematiza

el constructo bienestar psicolégico desde distintas perspectivas en su analisis.

En el segundo capitulo se describen el disefio metodoldgico de la investigacion, los criterios para
la seleccion de la poblacion y muestra, la descripcion de las técnicas utilizadas y el procedimiento
seguido para cumplimentar el objetivo general.

En el tercer capitulo se exponen los resultados obtenidos en la investigacion, describiéndose en el
mismo las particularidades del bienestar psicoldgico en pacientes con Linfoma no Hodgkin de
recién diagndéstico y las necesidades psicoeducativas de estos y sus familiares, asi como la
valoracion de la guia para su perfeccionamiento mediante el criterio de especialistas y de

usuarios. Finalmente, se ofrecen las conclusiones y recomendaciones del estudio.
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CAPITULO I. FUNDAMENTACION TEORICA

1.1 Enfermedades oncoldgicas: una panoramica general.

Desde épocas remotas se tienen referencias de la existencia del cancer, siendo el Papiro de Ebers,
escrito aproximadamente en el afio 1500 a.C., el primer documento de caracter médico que lo
describié. Dicho documento, segin Braun citado en (Salaverry 2013), no proporciona una
descripcion detallada del céncer, sélo una explicacion de las inflamaciones caracteristicas de
ciertos tumores. Se relata que fue Imhotep el primer médico conocido en Egipto en los afios
3000-2500 a.C. que escribid sobre el tema y describe “tumores que abultan” en la mama, que son
frios, duros y se expanden. Hipocrates, por su parte, es quien asigna a este trastorno el nombre de

cancer, proponiendo distinguir entre neoplasias benignas y malignas.

En 131-203 d.C. Galeno, retomando la teoria del principio humoral de las enfermedades de
Hipdcrates, afirma que es una manifestacion local de la melancolia causada por el exceso de bilis
negra en el cuerpo y le ofrece el nombre de Kankros, palabra griega que significa cangrejo, por la
similitud con el animal que atrapa y destroza a sus presas (Cavalli, 2012). Este médico romano
también utilizd por primera vez la palabra tumor para referirse al mismo. En el afio 180 d.C.
Lednidas proporciona por medio de la mastectomia la primera alternativa de tratamiento. Estos
médicos de la antigiedad casi no sabian nada sobre el céncer, ya que no disponian de
microscopios ni conocian la diseccién, procedimientos que han facilitado en gran medida la

comprension de la enfermedad (Salaverry, 2013).

Durante el siglo XIX, el fisi6logo Johannes Muller descubri6 que los tumores, al igual que otros
tejidos estaban formados por células y no por materia amorfa, no obstante su crecimiento no
parecia obedecer a los mecanismos de control, de las células corporales. A partir de estos
descubrimientos es posible definir el cancer como “un conjunto de enfermedades caracterizadas
por la presencia de nuevas células que crecen y se extienden sin control”. El término se aplica a
un numero de enfermedades susceptibles de afectar a cualquier parte del organismo y que,
poseyendo caracteristicas biolégicas comunes, tienen evolucién, respuesta al tratamiento y
prondsticos diferentes (OMS, 2015).
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El cuerpo estd compuesto por millones de millones de células vivas. Las células normales del
cuerpo crecen, se dividen para crear nuevas células y mueren de manera ordenada. Durante los
primeros afios de vida de una persona, las células normales se dividen mas rapidamente para
permitir el crecimiento. Una vez que se llega a la edad adulta, la mayoria de las células solo se
dividen para remplazar a las células desgastadas o a las que estan muriendo y para reparar

lesiones (Kantarjian, Thomas, Jorgensen, et al, 2013).

Aunque hay mas de 200 tipos de céncer, estos pueden agruparse en cuatro grupos principales:

carcinomas, sarcomas, leucemias y linfomas:

e Los carcinomas son células del tejido epitelial, es decir, células que recubren las
superficies externas e internas del organismo, como la piel, la pared del estdmago o las
mucosas.

e Los sarcomas aparecen en el tejido conectivo, como el hueso, los musculos y los
cartilagos.

e La leucemia se origina en la sangre o en las células que la forman, como las de la médula
Osea.

e El cancer de Victoria, o linfoma, ataca al sistema linfatico.

1.2 Enfermedades oncohematoldgicas

Dentro de la tipologia antes enunciada, conforman las enfermedades oncohematoldgicas las
leucemias y linfomas que son patologias malignas en que las células de la sangre adoptan un
comportamiento anormal de crecimiento e indiferenciacién que llevan a la pérdida de parte de las
funciones desempefiadas por la sangre. Estas enfermedades se presentan con un aumento de
tamafo de ganglios, bazo e higado y por cuadros de infecciones repetidas o sangrados. Desde su
inicio se manifiestan en varias partes del cuerpo. Los érganos méas frecuentemente involucrados

en este proceso son: sangre, médula 6sea, ganglios linfaticos, bazo e higado (Angulo, 2012).
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Linfoma no Hodgkin

1.3.1 Antecedentes histdricos y conceptualizacién cientifica.

En 1832 Thomas Hodgkin describio las caracteristicas clinicas y anatomicas de siete pacientes
con tumores de las glandulas absorbentes y el bazo. En 1858 Virchovv introdujo el nombre de
Linfoma y en 1863 el de linfosarcoma para calificar a las enfermedades malignas que
comprometian de forma primaria a los ganglios linfaticos, el bazo y la médula 6sea. En 1871
Billroth us6 por primera vez el término de linfoma maligno para referirse a estas neoplasias. No
es hasta la primera mitad del Siglo XX que los linfomas malignos pueden dividirse en dos
grandes grupos, debido al descubrimiento de la célula de Reed Stemberg como definitoria de
Linfoma de Hodgkin. Es a partir de ese momento que se establecen las dos categorias de
Linfomas: Linfomas No Hodgkin (LNH) y Enfermedad de Hodgkin con caracteristicas distintivas
en cada uno de ellos. Posteriormente se establece la primera clasificacion de los Linfomas No
Hodgkin, realizada en 1966 por Henry Rappaport al clasificar a dichas neoplasias teniendo en
cuenta el patron de distribucion celular, las caracteristicas citolégicas y el grado de

diferenciacion.

En la Década del 70 se conoce por el desarrollo de la Inmunologia, que los linfocitos pueden
dividirse en células T o células B, lo cual da paso a la aparicion de varias clasificaciones de los
LNH basadas principalmente en datos inmunolégicos, como son las clasificaciones de Lukes y
Collins y de Kiel propuesta por Lennert. No obstante, existia confusién en la terminologia y
conceptualizacién de la enfermedad, con discrepancias entre clinicos y patélogos, por lo cual en
1982 el Instituto Nacional de Céancer de Estados Unidos , luego de reunir a varios expertos en la
enfermedad, propone lo que se conoce como Nueva Formula de Trabajo para Uso Clinico,
clasificacion que tenia en cuenta la histologia y el pronéstico, basado en la supervivencia de los
pacientes, excluyéndose los datos inmunoldgicos y dividiendo a los LNH en linfomas de bajo
grado de agresividad, de grado intermedio y de alta agresividad, incluyéndose en cada subgrupo
diferentes variedades de LNH (Castillo, 2017).

En las dos ultimas décadas del pasado siglo, al conocerse mejor las alteraciones genéticas e

inmunoldgicas relacionadas con el LNH, se han podido identificar varios tipos de linfomas que se
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desconocian anteriormente. Estos hechos dan paso a que se propongan las dos ultimas
clasificaciones conocidas de la enfermedad: en 1994 la Clasificacion REAL y en 1997 la
Clasificacion de la OMS. Esta ultima es la de actual vigencia a nivel mundial y basa su
clasificacion en datos morfologicos, clinicos, inmunoldgicos y genéticos, tratdndose de dividir a
los LNH vy otras neoplasias linfoides malignas en entidades anatomoclinicas que poseen interés
clinico y terapéutico. Esta Clasificacion divide a estos tumores en neoplasias linfoides de Células
B y T, incluyéndose en cada subgrupo a las neoplasias de células precursoras y maduras,
caracterizandose diferentes entidades.

Los linfomas comprenden dos grandes grupos de tumores: los linfomas no Hodgkin (LNH) y la
enfermedad de Hodgkin. Los LNH constituyen un grupo heterogéneo de neoplasias
linfoproliferativas, con diferentes patrones de conducta y diferencias en la morfologia,
inmunofenotipo, genética, etiologia, epidemiologia, aspectos clinicos y respuesta al tratamiento.
Generalmente se originan en el tejido linfoide, fundamentalmente ganglios linfaticos, pero tienen
una gran inclinacion a la diseminacion a sitios extranodales. EI pronéstico de estas neoplasias

depende del tipo histoldgico, el estadio y el tratamiento.
Frecuencia y epidemiologia

La frecuencia se incrementa a través de la adultez y se sefiala un aumento de su incidencia en las
ultimas cuatro décadas, que es aproximadamente de 30 x 100,000 habitantes. A pesar de gque este
incremento ha sido atribuido a un diagndstico méas precoz y a los LNH asociados al VIH, algunos
autores consideran que realmente hay un verdadero incremento de la incidencia de LNH, de

causa no bien explicada (Martinez, Rubio, L6pez, Guillen, Nava & Rubio, 2017).

Los LNH son las neoplasias hematoldgicas de mayor prevalencia representan 4 % de todos los
canceres y ocupan el séptimo lugar entre todas las neoplasias. Los LNH son 5 veces mas
frecuentes que la enfermedad de Hodgkin. Existen zonas geograficas con un incremento de
determinados tipos de linfomas como es el de Burkitt en el Africa central, el linfoma/leucemia de
células T (LLCT) del adulto en el sudoeste del Japon y el Caribe y el linfoma de intestino
delgado en el mediterraneo. Los linfomas foliculares son més frecuentes en Norteamérica y
Europa, y mas raros en el Caribe, Africa, China y medio Oriente. La incidencia de LNH varia con

la raza, y es mayor en la raza blanca. En general la incidencia es mayor en el hombre que en la
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mujer, con una relacion masculino/femenino de 1.4: 1, que puede variar de acuerdo al subtipo

histoldgico.

La edad media de presentacion es de més de 50 afios para todos los subtipos. El linfoma
linfoblastico y el linfoma de células pequefias no-hendidas (Burkitt) son los Unicos subtipos de
LNH que son observados con mas frecuencia en el nifio. Al momento del diagndstico los
linfomas de bajo grado representan 37 % de los LNH en pacientes de 35 — 64 afios de edad, pero
solo constituyen 16 % de los linfomas en pacientes menores de 35 afios. Los linfomas de bajo

grado son extremadamente raros en los nifios.

Prondstico y sobrevida

Los LNH pueden ser divididos en 2 grupos prondsticos: los linfomas indolentes y los linfomas
agresivos. La probabilidad de sobrevida a los 5 afios entre todos los pacientes con LNH es de
aproximadamente 49 %. La probabilidad de cura varia entre los diferentes subtipos histoldgicos y
se relaciona directamente con la extension de la enfermedad al diagnostico y con la respuesta a la
terapéutica inicial. En general los LNH indolentes o de bajo grado tienen una sobrevida media de
5 — 10 afos, pero no son curables en estadios avanzados. Por su parte, los LNH agresivos (grados
intermedio y alto) tienen una historia natural corta, pero son mas “respondedores” a la
quimioterapia, lograndose la curacion en un numero importante de pacientes (30 %
aproximadamente) con combinaciones quimioterapicas intensivas. La sobrevida global a los 5

afios es de aproximadamente 50% (Martinez “et al”, 2017).

Etiologia

Virus y bacterias: la causa de los linfomas no estd bien definida pero algunos virus y bacterias
estan implicados en su patogenia dentro de ellos: Virus de Epstein-Barr (VEB), Virus de la
leucemia-linfoma T del adulto, tipo 1 (HTLV-1), Virus de la Hepatitis C, Herpes virus asociado
al sarcoma de Kaposi (Herpes Virus Humano tipo 8), Helicobacter pylori, Campylobacter jejuni,
Borrelia burgdorferi, Chlamydia psittaci.

e Factores ambientales

Los factores ambientales que se han sugerido que se asocian al desarrollo de LNH incluyen

los agentes quimicos (pesticidas, herbicidas; solventes quimicos organicos, el polvo, los tintes
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de pelo); la quimioterapia y la exposicion a radiaciones.

¢ Inmunodeficiencia y autoinmunidad: Los estados de inmunodeficiencia congénita, adquiridas

(por ejemplo, SIDA); o inducidas (por ejemplo, inmunosupresion) estan asociadas con un
incremento de la incidencia de LNH y estan caracterizados por una relativa alta incidencia de
afectacion extranodal; particularmente del tractogastrointestinal (TGI); y con una histologia

agresiva. Los LNH primarios del SNC se observan en 6 % de los pacientes con SIDA.

Por otra parte, los pacientes con una variedad de trastornos autoinmunes, que incluyen artritis
reumatoidea, psoriasis, sindrome de Sjogren y tiroiditis de Hashimoto también tienen un
riesgo incrementado para desarrollar LNH, sobre todo del MALT. Por ejemplo: el riesgo de
desarrollar LNH en asociacion con sindrome de Sjogren esta incrementado en
aproximadamente 30 — 40 veces. La tiroiditis de Hashimoto, que se observa entre el 16 — 23
% de las mujeres de mediana edad y ancianas; es una condicion preexistente entre el 23 — 56
% de los linfomas primarios del tiroides. El sprue celiaco, otra enfermedad de base inmune,
estd asociada con el desarrollo de un linfoma de mal prondstico que en la actualidad se

clasifica como linfoma de células T intestinal, tipo enteropatia.

Translocaciones cromosomicas y reordenamientos moleculares. Tienen un importante papel
en la patogénesis de muchos linfomas y se correlacionan con la histologia y el

inmunofenotipo (R) (Glenny, 2017).

Principios de la terapéutica anti-linfomatosa

Los LNH son tratados con quimioterapia, radioterapia, sola o en combinacién. Los anticuerpos

monoclonales son altamente especificos: rituximab y alemtuzumab, atomo radioactivo:

ibritumomab, tiuxetan (Zevalin y tositumomab: Bexxar). Si el LNH persiste o recurre despues de

tratamiento estandar el trasplante de células madre es otra opcion.

Radioterapia: en los LNH la radioterapia tiene un papel limitado, debido a que los pacientes
con frecuencia tienen una enfermedad diseminada. La misma puede utilizarse en estadios
iniciales localizados y como consolidacion en pacientes con enfermedad avanzada que

responden a la quimioterapia.
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e Terapéutica biologica: en la misma se incluye el interferon y los anticuerpos monoclonales.
El Interferon fue el primer tratamiento bioldgico que se estudio en los LNH. Es ampliamente
utilizado en Europa para los LNH indolentes, pero se utiliza muy poco en EEUU. Los
estudios iniciales reportaron un incremento de la sobrevida libre de enfermedad y sobrevida
global, en los casos con quimioterapia méas interferon, comparados con los que utilizaron
solamente quimioterapia. Sin embargo, estudios posteriores no evidenciaron estas diferencias.
Algunos estudios en los que se utiliza el interferon como mantenimiento reportan una
prolongacion de la sobrevida libre de enfermedad, pero sefialan beneficios en la sobrevida
global. En la actualidad el papel del interferon en la terapéutica de los LNH indolentes
permanece aun en evaluacion. Por otra parte, los anticuerpos monoclonales constituyen el

ultimo armamento terapéutico adicionado al tratamiento de los LNH (Glenny, 2017).

1.4 Quimioterapia como piedra angular de la terapéutica de los LNH.

Se trata del uso de farmacos citostaticos para frenar la division y crecimiento de células malignas,
asi como favorecer su destruccion. Existen mas de 50 medicamentos diferentes para combatir la
enfermedad en sentido general y prevenir el crecimiento, multiplicacion y diseminacién de las
células malignas. Cuando estan sanas, éstas crecen y se dividen de forma controlada; sin
embargo, las células cancerosas se caracterizan precisamente por el crecimiento descontrolado.
Por ello, estos agentes que pueden emplearse solos o bien combinados, estan dirigidos a bloquear

esta multiplicacion caética (Sociedad Americana del Cancer, 2016).
Usos de la quimioterapia

La diferencia entre la quimioterapia y las otras opciones disponibles para abordar esta patologia,
radioterapia y cirugia fundamentalmente es que ésta puede usarse de manera sistémica. Es decir,
por su propia naturaleza, estos farmacos no se limitan a actuar en un area concreta sino que llegan
a diversas partes del organismo, alli donde se hayan extendido las células enfermas. Hoy en dia,
no existen farmacos selectivos que sélo destruyan células malignas, por lo que muchas células
sanas también mueren durante el tratamiento provocando abundantes efectos secundarios en el

paciente (Sociedad Americana del Cancer, 2016).

Efectos Secundarios de la Quimioterapia
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El tratamiento quimioterapéutico deteriora fisicamente a los pacientes con cancer, los agentes
quimioterapéuticos destruyen las células cancerosas que crecen rdpidamente, pero también
afectan las células sanas que crecen. La quimioterapia causa efectos secundarios cuando dafian
las células sanas de las partes himedas dentro de la boca, los intestinos o las de la médula Gsea,

las cuales producen la célula de la sangre, que interviene en el crecimiento del cabello (Die, 2014).

La mayor parte de los pacientes suele sentir cansancio a consecuencia de las quimioterapias,
aunque también hay quien logra seguir con su vida normal sin que el tratamiento interfiera en sus
actividades laborales, sociales o familiares. Ademas, gracias a los avances, los farmacos que se
emplean son cada vez mas selectivos, de manera que eliminan a las células malignas causando

minimos dafios a las sanas.

e Nauseas y vomitos: Las nuevas generaciones de farmacos antieméticos los que se usan
para evitar las nauseas suelen administrarse incluso de manera profilactica para evitar que

la quimioterapia provoque este tipo de reacciones.

o Pérdida del cabello: La alopecia es uno de los efectos secundarios que méas preocupa a los
enfermos y que méas personas experimentan, aunque no todos los medicamentos provocan
este efecto. Algunos pacientes desarrollan este problema durante los primeros dias de
terapia, en otros casos es necesario esperar varios ciclos para notar la pérdida, unos de
manera radical y otros progresivamente, depende de muchos factores. La pérdida de pelo
no afecta solo a la cabeza, y puede implicar también a otras areas del cuerpo como el

pecho, los brazos, piernas y pubis (Die, 2014).

e Estrefiimiento: Se define como una evacuacion intestinal menos de tres veces por semana,
con dificultad para expulsar las heces, son muchas las causas: el mismo tratamiento con

quimioterapeuticos, analgesicos, ingesta baja en fibra y disminucién de actividad fisica.

e Fatiga: Este estado de cansancio y falta de energia prolongada es el mas comun, y se

diferencia un poco del agotamiento que pueden experimentar los individuos sanos.

e Dolor: Los farmacos empleados en quimioterapia pueden afectar a los nervios, lo que en
ocasiones provoca quemazon, entumecimiento, hormigueo en los dedos de pies y manos e

incluso cefaleas y dolores musculares o abdominales.
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e Anemia: La quimioterapia ataca a todas las células del organismo, lo que incluye a los
gldbulos rojos, responsables de transportar el oxigeno a todas las partes del cuerpo. De
manera que cuando estos vehiculos no son suficientes, muchos tejidos no reciben bastante
alimento para realizar su trabajo. Es lo que se conoce como anemia, una patologia que

puede hacer al paciente sentirse débil, cansado, con dificultades para respirar.

e Deterioro de la piel: Algunos tipos de quimioterapia pueden dafiar las células que crecen
rapidamente en la piel y las ufias. Estos cambios pueden doler y molestar mucho. Pero la
mayoria son cambios menores que no necesitan tratamiento. Muchos de ellos mejoraran
después de terminar la quimioterapia. Los cambios menores en la piel incluyen: comezon,

sequedad, enrojecimiento y erupciones (petequias).

e Otros efectos no deseados: diarreas y problemas gastrointestinales, hipersensibilidad en
piel y ufias, dificultad al tragar, inflamacién de los tejidos de boca y eséfago, irritacion
intestinal, retencion de liquidos, afectacion de los 6rganos y las relaciones sexuales. Las
posibilidades de que el paciente como sus seres queridos reciba apoyo psicoldgico son
muy importante, porque la mejoria del estado emocional incide favorablemente en la

calidad de vida y en el tratamiento (Die, 2014).

Dentro del aspecto psicoldgico el paciente presenta un cambio en su estilo de vida marcado por el
deterioro en su autoimagen, y por su dependencia en el aspecto econémico. Asi como aparecen
efectos colaterales en el organismo, también se pueden sufrir cambios en el estado de &nimo antes
y durante el tratamiento. La persona que recibe tratamiento para un cancer se puede sentir
hostiles y enfadadas consigo mismas puesto que consideran que tienen razones de sobra para
estarlo, ya que no pueden llevar una vida normal como antes del diagndstico, ademas de que se
sienten fisicamente agotadas y tienen que estar sometidos a constantes visitas al médico,
generado en ellos un estado de aislamiento. Por otra parte, el enfado suele estar dirigido
generalmente al personal médico, a la familia o incluso Dios. A pesar de ello, la causa verdadera
de dicha molestia se debe a que estar enfermo y tener que enfrentar el tratamiento que es
sumamente agresivo, deriva a la hostilidad y una suma tristeza en el estado del paciente que

padece cancer (Instituto Nacional del Cancer, 2015).

De igual manera, durante el tratamiento las relaciones familiares de forma general se ven
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afectadas por la enfermedad, considerando que una de las principales alteraciones que se generan
dentro del nacleo familiar es el cambio de roles, en dependencia de quien lo padezca. Es asi, que
si la afectada es la madre, seguramente la pareja-conyuge y los progenitores de esta asumiran
ocupaciones domésticas durante el periodo que dure la administracion de los tratamientos, lo cual
también genera agotamiento en la pareja y la familia en el intento de contribuir a mantener
optimismo en el paciente ante la enfermedad (Estapé, 2016). Dentro del aspecto social el paciente
siente el apoyo familiar, el cual lo estimula a seguir adelante en su recuperacion, y a no dejarse
ganar por la enfermedad.

Dentro de las principales reacciones emocionales producto del tratamiento

quimioterapéutico se encuentran:

e Ansiedad, miedo y desgaste emocional: Durante el tratamiento del cancer se encuentra
presente la ansiedad, el temor, la incertidumbre, el enojo y la tristeza quienes son
sentimientos frecuentes dentro de los pacientes y sus familias durante la contencion del
tratamiento con el cancer, desenlace usual ante el estrés como respuesta al diagndstico, en
la que dichas emociones se generan debido a que en la incertidumbre de no conocer si
podran superar la enfermedad y que debido a ella, se han generado cambios importantes
en sus estilos de vida, lo que provoca que muchos pacientes se pongan ansiosos, Yy a la vez
tristes afectando no solo su estado animico sino también generando enojo debido a la
frustracion que sienten de no poder hacer nada ante la situacion (Emory, 2016).

e Depresion: Muchas personas con cancer experimentan tristeza o depresion, la cual
generalmente se presenta debido al conocimiento del diagndstico de esta enfermedad y
por otro lado, como resultado de los cambios quimicos o los efectos colaterales del
tratamiento contra el cancer. La aparicion de estos estados depresivos deben ser atendidos
oportunamente por el equipo multidisciplinario pues puede tener implicaciones desde el

punto de vista psiconeuroinmunoldgico.

e Confusion: Cuando la destreza en el pensamiento se ve afectada, o cuando a la persona se
le obstaculiza el poder procesar informacion, el pensar y actuar como lo hacia antes,
puede que este afrontando confusion mental a consecuencia de la quimioterapia la cual es

temporal pero es importante que sea tratada (Emory, 2016).
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e El miedo y la angustia suelen ser muy comunes al conocer el diagndstico y en el trascurso
del tratamiento, ya que el cancer tiene una alta tasa de mortalidad. La negacién es un
mecanismo de defensa que emerge como consecuencia del miedo, expresado por un deseo

de no querer saber nada acerca de la enfermedad. La ira también es una de las respuestas
mas comunes, el paciente se torna de mal humor al sentirse debil por el tratamiento y por
toda la medicacion y cuidados que debe llevar. Como una respuesta ante la enfermedad el
paciente tiende mucho a la aislacién de su familia y amigos al sentirse impedido de

realizar muchas actividades (De Caceres, Ruiz, Germa, & Busquets, 2007).

A juicio de la autora los pacientes que se encuentran atravesando un tratamiento contra el cancer
enfrentan varias adversidades, que van mas alla del nivel fisico pues el tratamiento oncoldgico
implica gran repercusion psicoldgica, social y familiar. El diagndstico, la aceptacion de éste, el
tratamiento y los efectos secundarios implican un continuo proceso de adaptacion tanto para el
paciente como para la familia. Por todo esto, es fundamental la existencia de equipos
multidisciplinarios que trabajen de manera conjunta, dirigiéndose hacia un mismo objetivo: el
logro del bienestar y la calidad de vida del paciente durante la enfermedad, teméticas de especial

relevancia que seran abordadas a continuacion.

1.5 Bienestar psicolégico

Antecedentes histdricos del bienestar

El interés en el estudio cientifico del bienestar surge a finales del siglo XX, precedido por los
pensamientos filosoficos de la antigiiedad acerca de la “vida buena”, la “vida virtuosa” y el
“cuidado del alma” presentes en los legados de Platon, Aristoteles, Confucio, Séneca, entre otros;
y también por las reflexiones derivadas de las tradiciones espirituales de Oriente y Occidente: el
cristianismo, el budismo, el hinduismo, el taoismo, etc., para dar paso a la investigacion sobre la

felicidad que desde entonces continuaba extendiéndose alrededor del mundo.

Para los filosofos griegos la respuesta estaba en la virtud y es Epicuro su maximo representante.
La idea béasica era que el objetivo de la vida es experimentar la mayor cantidad de placer (aunque
orientado al disfrute y las actividades nobles). Los seguidores de Confucio en la China tradicional

describian la buena calidad de vida y el bienestar a partir de una sociedad ordenada en la cual los
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individuos podian ejercer correctamente sus roles y cumplir con sus responsabilidades. Sin

embargo, el tratamiento del tema desde una perspectiva cientifica solo debia tener lugar al

desarrollarse la Psicologia como ciencia, constituyendo en la actualidad un tema de estudio para
las ciencias sociales (Diaz, 2001).

Sobre este aspecto historico del estudio cientifico del bienestar es necesario comentar que su
desarrollo ha confrontado algunas controversias dentro del campo de la psicologia, mas que todo
en fecha inmediata posterior a la revision tedrica llevada a cabo por Wilson Warner en 1967 y al
uso cientifico del término “bienestar psicologico” hecho por Norman Bradburn en 1969 (Vielma
& Alonso, 2010), quién sugirié a través de sus reportes clinicos e investigativos, la idea de
realizar una evaluacion global del constructo para evitar cuestionamientos éticos acerca de su
naturaleza por parte de grupos ortodoxos vinculados a la religion y a la politica en los Estados
Unidos (Urzola, Vidal, Benitez & Safiudo, 2018).

El concepto de bienestar psicoldgico surge en los Estados Unidos y se fue precisando a partir del
desarrollo de las sociedades industrializadas y del interés por las condiciones de vida. Preguntas
tales como ¢por qué algunas personas se sienten mas satisfechas con sus vidas que otras? y
¢cudles serian los factores relacionados con el bienestar psicolédgico y la satisfaccion? son las que
dieron origen a muchos de los estudios sobre esta tematica. Inicialmente, se asociaba el sentirse
bien con la apariencia fisica, la inteligencia o el dinero, pero actualmente, como resultado de
diversas investigaciones en el tema, se sabe que el bienestar psicoldgico no sélo se relaciona con

éstas variables sino también con la subjetividad personal (Diener, Suh & Oishi, 1997).

Por otra parte, dentro de las ciencias de la salud ha sido invocado el término bienestar
reiteradamente, especialmente desde mediados del pasado siglo, época en la cual el paradigma
biologicista en las ciencias medicas comenzo a ceder el paso a una concepcion psicosocial en el
estudio del proceso salud-enfermedad. La clara relacion entre los factores psicologicos y el
desarrollo y curso de las enfermedades, ha llevado a numerosos investigadores dentro de las
ciencias medicas a evaluar dichos factores en diferentes grupos de enfermos, principalmente
enfermos cronicos (Vazquez, 2017; Chico, Carballar, Estévez, Garcia-Viniegras & Pernas 2012;
Paris, Teran & Guerrero, 2015).
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Se puede observar que muchos estudios sobre el bienestar han sido realizados en personas
enfermas, debido al hecho de que el enfoque en el estudio del bienestar ha sido, hasta hace un par
de décadas, mas de tipo médico-curativo que de promocién de salud. En particular, en cuanto a la
categoria bienestar psicoldgico, se reporta con frecuencia que los niveles altos del mismo se
asocian con una mejor evolucion de la propia enfermedad asi como con una percepcion positiva
del estado de salud general y una opinién mas favorable del paciente sobre su evolucion y

rehabilitacion (Vazquez, 2017).

El bienestar es considerado en la actualidad un concepto multidimensional que requiere ser
estudiado a profundidad en diferentes grupos humanos, el mismo puede ser definido como el
resultado de la valoracion global mediante la cual, a través de la atencion de elementos de
naturaleza afectiva y cognitiva, el sujeto repara tanto en su bajo estado animico como en la
congruencia de los logros alcanzados y su expectativa sobre una serie de dominios o area vitales,

asi como, en conjunto, sobre la satisfaccion con su vida.
Tradicién hedonista y eudaimonica en el estudio del bienestar

El debate académico de los Ultimos afios ha venido a reproducir, con aproximaciones cientificas,
dos antiguas orientaciones filosoficas. A la primera de estas perspectivas se le ha llamado
generalmente hedonismo y define el bienestar como la presencia de afecto positivo y la ausencia
del afecto negativo. La segunda de las perspectivas, tan antigua y tan actual como la perspectiva
heddnica, propone que el bienestar no consiste en la minimizacion de experiencias negativas sino
que se refiere a vivir en forma plena o dar realizacién a los potenciales humanos méas valiosos.

Esta perspectiva ha sido generalmente denominada eudaimonia.

El hedonismo ancla sus raices en los filsofos griegos y es probablemente Epicuro su méaximo
representante. La idea basica es que el objetivo de la vida es experimentar la mayor cantidad
posible de placer (aunque orientado al disfrute y las actividades nobles) y la felicidad en cierto
sentido la suma de esos momentos placenteros. La filosofia hedodnica tuvo continuidad en
filésofos como Hobbes, Sade y los filosofos del utilitarismo en los que se basé la nueva economia
del siglo XVIII.

Por otra parte en su Etica a Nicomaco, Aristoteles exhorta a los hombres a vivir de acuerdo a su

daimon, ideal o criterio de perfeccion hacia el que uno aspira y que dota de sentido a su vida.
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Todos los esfuerzos por vivir de acuerdo con su daimon y hacer que se cumplan y logren las
propias potencialidades se considera que dardn lugar a un estado Optimo, la eudaimonia. La
concepcion eudaimonica establece que el bienestar se encuentra en la realizacion de actividades
congruentes con valores profundos y que suponen un compromiso pleno, con el que las personas

se sienten vivas y auténticas (Valverde, 2013).

Ryan, Huta & Deci (2008) han extendido los limites de esta clasificacion y han utilizado el
constructo bienestar subjetivo (que corresponde a la tradicion hedoénica) y el constructo bienestar
psicolégico como representante de la tradicion eudaimoénica. Estos mismos autores refieren que
estas corrientes de investigacion se relacionan conceptualmente, pero son empiricamente
distintas. La vision que tiene mas tradicion dentro del estudio cientifico de modo general es la
tradicion hedonista, desde la cual se asocia al bienestar a lo que las personas piensan y sienten
acerca de sus vidas. Respecto a la tradicion eudaimonica, cuyo representante es el bienestar
psicoldgico, se trata de una tradicién mas reciente pero no menos importante, a la cual le interesa
investigar el desarrollo y crecimiento personal, los estilos y maneras como las personas enfrentan
los retos vitales y el esfuerzo e interés por conseguir lo que desean (Keyes, Shmotkin & Ryff,
2002).

Modelos explicativos del Bienestar Psicoldgico

Existe una diversidad de elementos relacionales y contextuales que describen un adecuado
funcionamiento psicoldgico, ello ha dado pie al surgimiento de variados modelos que de alguna
manera intentan no sélo comprenderlos sino indicar la relacién de estos sobre el bienestar. En
este sentido, Vazquez & Hervas 2008 citado por Valverde (2013) recopilan cuatro modelos
psicolégicos que posibilitan una mejor compresion del bienestar bajo la perspectiva eudaiménica,

que a continuacion se detallan.
e Modelo de Jahoda

En el mismo se destacan indicadores importantes para la edificacion de una salud mental positiva
por medio de 6 componentes: (a) actitudes hacia si mismo que implican la conciencia, el Yo real-
Yo ideal, la autoestima y la identidad; (b) crecimiento, desarrollo y autoactualizacién, lo que

conlleva hacia la motivacion e implicacion en la vida; (c) integracién, con equilibrio, visién
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integral y resistencia al estrés; (d) autonomia considerando la autorregulacion y la independencia;
(e) percepcion de la realidad, sin distorsiones y desarrollando empatia y (f) control ambiental, con

amor, adecuacion, eficiencia, adaptacion y resolucion de problemas.
e Modelo de Bienestar Psicologico de Ryff

Para explicar el bienestar psicoldgico, Ryff propone seis dimensiones indicativas del mismo, las
cuales son: (a) control ambiental, entendido como la posibilidad de controlar el entorno de la
persona; (b) crecimiento personal, es decir, la capacidad para reconocer el potencial individual y
el desarrollo de nuevos recursos; (c) proposito en la vida, visto como la basqueda del significado
de las experiencias, la capacidad para el logro de metas a pesar de la adversidad; (d) autonomia,
es la capacidad para dirigir la vida en base a las convicciones y creencias personales a pesar de no
estar acordes con las de los demas; (e) autoaceptacion, establecida como la capacidad para
mantener una actitud positiva hacia si mismo, y (f) relaciones positivas con los otros, definida
como la posibilidad de establecer relaciones afectivas estrechas con otros, la intimidad profunda

y el amor duradero.
e Modelo de Bienestar y Salud Mental de Keyes

En este modelo se establece que el bienestar abarca tres dimensiones: a) emocional, afecto
positivo elevado para obtener un nivel alto de satisfaccion con la vida); b) psicoldgica,
conformada por las dimensiones del modelo multidimensional de Ryff y, c) social, haciendo
referencia a los elementos relacionados con la percepcion positiva y satisfactoria del entorno

social y cultural tanto propio como de los pares.
e Teoria de la Autodeterminacion de Deci y Ryan

Se fundamenta en los principios de la Psicologia Humanista, en ella se plantea que para un sano
funcionamiento psicologico es necesario contar con: (a) satisfaccion de las necesidades
psicoldgicas basicas como la vinculacion, la competencia y la autonomia; (b) tener un sistema de
metas congruentes y coherentes, que seanmas intrinsecas, coherentes con los intereses propios,

los valores y las necesidades psicoldgicas basicas.
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A juicio de la autora los modelos propuestos para explicar el Bienestar psicolégico y la
edificacion de la salud mental positiva tienen varios elementos en comun: autoaceptacion, el
crecimiento y desarrollo personal, la autonomia, las relaciones positivas consigo mismo y con los
demas, la satisfaccion de necesidades psicologicas, la vision hacia el futuro y el control
ambiental. Se le afiade la dimension emocional que destaca el afecto positivo elevado necesario al
abordar la relacion entre el bienestar y las enfermedades cronicas en especial las oncologicas asi

como la dimensién fisica que parte de la percepcién del individuo de su estado fisico y su salud.

Dentro de los modelos explicativos resalta Carol Ryff (1995). Esta autora entiende por bienestar
psicolégico el resultado de una evaluacion valorativa por parte del sujeto con respecto a como ha
vivido. Fue desarrollado con el propdsito de reunir la idea inicial sobre la eudaimonia, para lo
cual se tomaron en consideracion aspectos como la autorrealizacion, el desarrollo humano y el

incremento del potencial del invividuo (Ryff & Singer, 2008).

1. Aceptacion: Implica una apreciacion positiva de si mismo. Estd relacionada con
formaciones estructurales de la personalidad como son la autovaloracion y la autoestima.
La existencia de una representacion del sujeto de sobre su propia persona, de profunda
significacion afectiva, constituye una indiscutible realidad psicoldgica. En las ciencias
psicolégicas este contenido de la personalidad ha recibido diferentes denominaciones:
“yo”, “si mismo” y “autovaloracion”. En todos los casos, se trata de designar una

formacion esencial para caracterizar la capacidad de autoconocimiento y autorregulacién

que distingue al hombre como sujeto de su comportamiento.

2. Relaciones positivas con otros: Las personas con habilidades sociales bien desarrolladas
tienen mas posibilidades de sentirse satisfechas y ser eficaces en su vida y de dominar los
habitos mentales que favorezcan su propia productividad; las personas que no pueden
poner cierto orden en su vida emocional libran batallas interiores que sabotean su

capacidad de concentrarse en el trabajo y pensar con claridad.

3. Control Ambiental: Capacidad para manejar de forma efectiva el medio y la propia vida.
Implica que la persona da forma a su medio para asi satisfacer sus necesidades y deseos.
Este indicador esta estrechamente relacionado con el autocontrol emocional teniendo en

cuenta que este constituye la capacidad del individuo de regular de manera consciente y
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efectiva sus diferentes respuestas emocionales en la mayoria de las situaciones, lo que

permite una mayor adaptacion.

4. Autonomia: Creencia de que la vida tiene propoésito y significado. Marcado sentido de
individualidad y de libertad personal. La autonomia, considerada como caracteristica
importante de la personalidad implica la capacidad para enfrentar los cambios y
reaccionar frente a lo inesperado. Las personas autodeterminadas tienen capacidad para
pensar, sentir y realizar; estn igualmente orientadas hacia si mismas, hacia los demés y
hacia su entorno. Son personas con sensibilidad para valorar el pasado, vivir el presente y
proyectar el futuro. Orientado hacia la conformacion de proyectos de vida
autorrealizadores y creativos en los disimiles ambitos de la experiencia vital, en la
actividad social y profesional. Esto se expresa en la posibilidad de pensar la realidad con
criterio propio, sacar las propias conclusiones de los acontecimientos personales y

externos.

5. Propdsito en la vida: Sentido de autodeterminacion que se expresa cuando las personas
han encontrado un proposito que unifica sus esfuerzos y retos. Este indicador esta
relacionado con un componente estructural de la personalidad que es el proyecto de vida.
Se expresa en la apertura de la persona hacia el dominio del futuro, en sus direcciones
esenciales y en las areas criticas que requieren de decisiones vitales. El proyecto de vida
se distingue por su caracter anticipatorio, modelador y organizador de las actividades
principales y del comportamiento del individuo, que contribuye a delinear los rasgos de
su estilo de vida personal y los modos de existencia caracteristicos de su vida cotidiana en

todas las esferas de la sociedad.

6. Crecimiento Personal: Sentimiento de que se va creciendo y desarrollando a lo largo de la
vida. Mantienen una dindmica de aprendizaje y de desarrollo continuo de sus
capacidades. La personalidad madura es una condicion del sujeto autorregulado, que
posee una identidad personal estructurada y es capaz de proyectarse al futuro mediante la

elaboracion de un proyecto de vida, apoyado en su concepcion del mundo.

Para ello es necesario que el individuo desarrolle una serie de habilidades que tributen a su

desarrollo como persona, a su crecimiento continuo. En este sentido, seria importante destacar lo
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que se conoce en la ciencia psicologica como las habilidades para vivir: capacidad para tomar
decisiones, habilidad para resolver problemas, capacidad para pensar de forma critica, capacidad
para comunicarse de forma efectiva, habilidad para establecer y mantener relaciones
interpersonales, conocimiento de si mismo, capacidad para establecer empatia, habilidad para
mejorar las propias emociones y por ultimo habilidad para manejar las tensiones o estrés (Ryff,
1995).

Siguiendo la propuesta de Ryff, la autora coincide con la sintesis realizada por (Otero, Lopez,

Matos & Diaz, 2017) de las dimensiones del bienestar psicologico:

e Autoaceptacion: significa algo mas que conocerse a si mismo y tener una percepcion
precisa de las propias acciones, motivaciones y sentimientos, incluye la necesidad de

alcanzar una vision positiva de uno mismo y tener conciencia de sus limitaciones.

¢ Relaciones positivas con los demas. implica la capacidad de mantener unas relaciones
estrechas con otras personas, basadas en la confianza mutua y la empatia, asi como ser

capaz de preocuparse genuinamente propio y del otro.

e Dominio del ambiente: existencia de un sentido de dominio y control en el manejo de los

entornos en los que se esta implicado.

e Autonomia: cualidades de autodeterminacion y capacidad para resistir la presion social,
evaluarse a si mismo y evaluar las situaciones en las que se esta inmerso, pero en funcién

de criterios personales.

e Propdsito en la vida: definido como el sentido de que la vida tiene significado, y que este
significado es capaz de integrar las experiencias pasadas con el presente, proyectando el

futuro.

e Crecimiento personal: vision de uno mismo como abierto a nuevas experiencias que

enriquezcan y permitan la autorrealizacion personal.

El bienestar psicoldgico constituye, pues, un indicador positivo de la relacién del sujeto consigo
mismo y con su medio. Incluye aspectos valorativos y afectivos que se integran en la proyeccion

futura y el sentido de la vida. Esta formado por variables del autoconcepto como:
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e Autoconciencia: componente cognitivo de las actitudes hacia si mismo. Se expresa en las
creencias y pensamientos que tiene el sujeto sobre si mismo.

e Autoestima: componente afectivo de las actitudes hacia si mismo. Consiste en la
apreciacion y valor que se concede el sujeto a si mismo, y se expresa en el grado en que
se quiere y se acepta.

e Autoeficacia: componente conductual de las actitudes consigo mismo, grado en que el

sujeto considera que puede llevar a cabo sus propdsitos y cumplir sus metas.

Estos tres componentes se encuentran intimamente relacionados entre si y con el sentido que le
otorga el sujeto a su vida. El concepto de “sentido” se traduce en proporcionar una razén, orden 0
coherencia a la existencia del individuo; estéd relacionado con el concepto de “propoésito”, el cual
hace referencia a la intencién, al cumplimiento de alguna funcién o al logro de algun objetivo,
que nuestra vida tenga un sentido significa que tenemos un proposito y luchemos por alcanzarlo.
El sentido de la vida es considerado también como un indicador positivo de la salud mental
(Herzog & Markus, 1999).

1.6 Estudios del bienestar psicoldgico en pacientes con cancer

Una desventaja que presenta el cancer frente a otras enfermedades que también suponen un
riesgo elevado, es el estigma social para los pacientes. Por lo cual, no sélo la presencia del cancer
puede afectar el bienestar y la calidad de vida de este y la de sus familiares, sino ademas, puede
afectar la percepcidn sobre las limitaciones y consecuencias negativas que representan algunos de
sus tratamientos (quimioterapia, cirugia, radioterapia), hasta el punto de que en algunas ocasiones
se llega al aislamiento del enfermo y a una pérdida de apoyo en el proceso de la enfermedad
(Gomez, Gutiérrez, Triana & Held, 2013).

En consideracion de lo anterior, las dimensiones relevantes en la evaluacion de la calidad de vida
y del bienestar psicologico de modo general para estudiar enfermedades oncologicas han sido
agrupadas en tres, siendo la primera la dimensién fisica concebida como la percepcion del estado
fisico o la salud, igualmente entendida como la ausencia de enfermedad, los sintomas producidos
por la misma y los efectos adversos del tratamiento. Adicional a esta dimension es necesario

resaltar la importancia de considerar el estatus o capacidad funcional que tienen las personas con
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enfermedades cronicas, para desarrollar una serie de actividades en un estado de autonomia que

permita el autocuidado, la movilidad y las actividades fisicas.

La segunda, es la dimension psicoldgica entendida como el estado cognitivo y afectivo del
individuo que incluye las creencias personales, espirituales y religiosas, como el significado de la
vida y la actitud ante el sufrimiento; y la tercera es la dimension social, que sefiala el
comportamiento del individuo frente a las relaciones interpersonales, los roles sociales en la vida,
como la necesidad de apoyo familiar y social, la relacion médico-paciente y el desempefio
laboral, aislamiento del enfermo y a una pérdida de apoyo en el proceso de la enfermedad
(GOomez “etal”, 2013).

Por otro lado, los sintomas relacionados con la enfermedad y con el tratamiento de enfermedades
como el cancer, son diferentes dependiendo del tipo de enfermedad, su estadio y otros muchos
factores, por lo que debe realizarse una evaluaciéon detallada de las alteraciones funcionales
debidas al dolor, la fatiga, el malestar relacionado con miedo o discapacidades, los sentimientos

de incomodidad y el temor al contagio (Borbon & Beato, 2012; Emory, 2016).

Es asi como la investigacion en cancer ha considerado que el bienestar en los pacientes crénicos,
debe recoger e integrar la manera en que cada individuo se adapta a cada patologia oncoldgica, e
igualmente debe detallar la presencia de sintomas dolorosos o capacidades y la forma en que se
manejan psicolégicamente en el ambito cognitivo, emocional y conductual, y las alteraciones
sociales y laborales que el propio enfermo valora de manera global, por cuanto el diagnéstico de
cancer cambia la forma como la persona se ve a si mismo y a su vida, asi como los planes que ha
desarrollado con respecto a la misma (Garcia —Viniegras & Gonzéalez, 2007). Ademas, hay que
tomar en consideracion que el cancer es estimado, desde el punto de vista cultural, como una
enfermedad estigmatizante, lo cual trae consigo que las personas que rodean al paciente tengan
una vision muy negativa acerca de él, que los propios enfermos la tengan acerca de si mismos, asi

como que las personas en riesgo de padecer cancer tengan un temor permanente a la enfermedad.

La autora coincide con Garcia —Viniegras & Gonzalez (2007) que estiman que los factores tales
como estadio de la enfermedad, tiempo de sobrevida y los diferentes tratamientos aplicados, asi
como la personalidad, los recursos individuales y sociales que median para el afrontamiento y la

estrategia de afrontamiento resultante, marcan, sin duda, una determinada calidad subjetiva de la
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vida de estos pacientes y afiade la capacidad funcional y la respuesta emocional como factores no

mencionados y de gran importancia a la hora de abordar este constructo.

En el presente epigrafe se abordaron los antecedentes historicos del bienestar asi como la
perspectiva heddnica y eudaimonica y los modelos explicativos relacionados con el constructo.
Se precisa que la investigacion actual se sustenta en las bases tedricas propuestas por el modelo
de bienestar psicoldgico de Ryff para su caracterizacién en pacientes con LNH y posterior
elaboracion de una guia psicoeducativa para estos en fase de tratamiento quimioterapéutico. A
continuacion se profundiza en aspectos relacionados con la psicoeducacion como estrategia de
intervencion basada en la informacidn ofrecida a las personas afectadas por estas dolencias con el
objeto de mejorar su nivel de funcionamiento, la calidad de vida y la adherencia los tratamientos.

1.7 Psicoeducacion

La psicoeducacion surge del trabajo con familias de personas diagnosticadas con esquizofrenia,
se le atribuye su creacidén a George Brown en 1972, quien a partir de sus observaciones refirio
que «en tanto mas intolerantes, sobreinvolucrados, hostiles y criticos son los familiares, mas
frecuentes son las recaidas en los enfermos», lo que supone, haber localizado elementos para
determinar patrones de comportamiento especificos entre familiares y paciente, que estan
implicados en la recaida y agravamiento de los signos y sintomas de la enfermedad (Cuevas &
Moreno, 2017).

Lo anterior condujo a que inicialmente la psicoeducacion fuera entendida como una
aproximacion terapéutica en la cual se proporciona a los familiares del paciente informacion
especifica acerca de la enfermedad, es un proceso en el cual un facilitador (profesional del area de
la salud) detalla y resume informacion cientifica actual y relevante para responder preguntas
acerca del origen, evolucion y abordaje de un padecimiento desde su entorno, situacion que

implica también la consejeria y entrenamiento en técnicas para afrontar el problema.

En la actualidad el término Psicoeducacion hace referencia a la educacion o informacion que se
les ofrece apersonas que se encuentran inmersas en una situacion de salud determinada. Tienen
como finalidad que el paciente entienda y sea capaz de manejar de manera mas asertiva la

enfermedad que presenta. De igual manera, se refuerzan las fortalezas, los recursos y las
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habilidades propias del paciente para hacerle frente a su enfermedad, para asi evitar una recaida y

contribuir con su salud y bienestar (Alvarez & Guerra, 2011).

Se distinguen dos modelos basicos al asumir la Psicoeducacion: el centrado en la informacion y
el centrado en la conducta. Los programas basados en el primero suelen ser muy breves o breves,
donde se prioriza la transmision de la informacion con eficacia limitada. El segundo modelo
incluye programas mas largos donde prevalece la modificacion de actitudes que favorezcan la
mejor adaptacion a la enfermedad, mediante cambios en su estilo de vida, en sus cogniciones,
manejo de desencadenantes, adherencia al tratamiento y deteccion precoz de recaidas. Puede ser

individual, grupal y familiar (Ocio, 2012).

Segun Rebolledo, 1998 citado por Treto (2009) los objetivos de la Psicoeducacion son entre

otros:

e Proporcionar informacion de forma comprensible y asequible teniendo en cuenta las

caracteristicas individuales de la persona a la que va dirigida.

e Asumir que los individuos afectados conservan habilidades que podréan ser utilizadas en

su cuidado.
e Mejorar la autopercepcién y las dificultades derivadas de la enfermedad.

e Poner énfasis en lo educativo redefiniendo roles: el ambiente estructurado en una clase, el
terapeuta como facilitador, el de la familia como cuidador informado y el de la persona

afectada como estudiante y participante activo en la resolucion de su problema.

e Ayudar en situaciones de pequefios grupos a elaborar la informacion y proporcionar

apoyo, con todas las partes implicadas ayudandose mutuamente.

1.8 Guia psicoeducativa en pacientes con enfermedades oncolégicas

Tradicionalmente, las psicoterapias en cancer se han focalizado en la reduccion del estres y en la
recuperacion del estado emocional previo a la enfermedad. Sin embargo, durante las dos Ultimas
décadas, la Psicologia se ha mostrado mas interesada en enfatizar el estudio de los aspectos
positivos del funcionamiento humano, como las emociones positivas, los significados personales,

el crecimiento Yy las fortalezas, los cuales han conducido a diversas propuestas de intervenciones
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basadas en la Psicologia Positiva para mejorar, con éxito, la calidad de vida y reducir el malestar

emocional del paciente con cancer (Casellas-Grau, Font & Vives, 2014).

La Psicooncologia es una rama especializada en la intervencién psicosocial aplicada a pacientes
portadores de cancer, a sus familiares y al equipo de salud, y una de sus principales
potencialidades consiste en que se centra en el paciente, no en la afeccién que lo aqueja, pues
entiende al enfermo en su totalidad biopsicosocial. En este sentido, varios autores resaltan la
conveniencia de la aplicacion de la Psicoeducacién en el ambito del proceso salud-enfermedad,
ya que resulta ser una estrategia mas economica y productiva que muchas de las formas

tradicionales de intervencion psicoldgica (Montiel & Guerra, 2016).

Las vias para implementar la Psicoeducacion son varias, entre ellas destacan las guias
psicoeducativas que brindan al paciente y a sus familiares una informacién completa, precisa y
expresada de forma clara, sin tecnicismos. Es confeccionada por un grupo de expertos en el tema
abordado a partir de la deteccion de las necesidades de los usuarios, sus familiares y los
especialistas encargados de su atencién, permitiendo la transmision de contenidos que no pueden

ser tratados, generalmente, en las consultas.

Las Guias psicoeducativas constituyen un producto psicoeducativo derivado de la prensa escrita
en la que se codifica para llevar un mensaje a su receptor o publico diana. En su confeccion es
importante predeterminar diferentes elementos como: el contenido, la estructura y el formato. El
contenido de la guia debe hacer un llamado racional relacionado a los intereses propios del
publico como son los elementos basicos vinculados a la probleméatica que les afecta, uno
emocional que intenta provocar emociones positivas de autocontrol y expectativa de mejora y por
ultimo, uno moral dirigido al sentido de lo correcto y lo incorrecto que tiene el publico (Martin &
Diaz, 2004).

La guia psicoeducativa suministra conocimientos, ayuda a argumentar opiniones, contribuye al
desarrollo de actitudes y convicciones en la familia. Su funcion orientadora y educativa se dirige
fundamentalmente a ayudar a pensar y actuar a la familia; su valor radica principalmente en el
aporte de informacion, recursos y habilidades para la asuncion de actitudes positivas respecto a la

tematica tratada (Alvarez & Guerra, 2011).

29



Guia psicoeducativa para fomentar el bienestar psicologico en pacientes con Linfoma no HodgRin en fase de
tratamiento quimioterapéutico.

Al elaborar intervenciones psicoeducativas especificamente programas o guias para pacientes con
cancer hay que tener en cuenta las caracteristicas siguientes (Garcia, 2011):
e Deben estar elaboradas como proceso acorde a una teoria fundamentada, tomando en
cuenta las necesidades de la poblacién a la que va dirigido.
e Deben ser realistas y no contener objetivos inalcanzables o que estén a un plazo
demasiado largo.
e Han de convertirse en un instrumento activo, dinamico y de mejora con el propdsito de
beneficiar la situacién a la que va enfocada.
e Han de tener a la vez un carécter orientador de la practica, coherente y gestionado con
eficacia.
e Han de ser utiles, validos, genuinos, innovadores y precisos.
e Han de convertirse en un instrumento para la mejora de situaciones de personas o grupos
concretos, partiendo de sus necesidades, concretado en la practica en un &mbito de

intervencion, con la finalidad de solventar las dificultades y necesidades detectadas.

No obstante, a pesar de los efectos positivos de la Psicoeducacion, esta implica riesgos posibles,
ya que el conocimiento detallado de la enfermedad, las probabilidades de recuperacién, las
posibilidades terapéuticas y el proceso de la enfermedad, pueden hacer estresar al paciente y al
miembro de la familia. Se debe considerar cuanto ya entiende el paciente y cuanto conocimiento
puede asumir y procesar en su condicion actual Hogarty, Anderson & Reiss, 1991, citados por
Almendras (2002).

En la provincia de Villa Clara desde el 2009 una serie de autores (Rodriguez, 2007; Treto, 2009;
Navarro, 2009; Angulo, 2012; Veitia y Castillo 2013; Montiel 2016) han propuesto distintas
alternativas de ayuda psicolégica al paciente oncoldgico desde la psicoeducacion. Sin embargo,
en la provincia de Cienfuegos no se cuenta con materiales psicoeducativos de este tipo, que
puedan orientar a sus pacientes oncohematoldgicos sobre aquellos aspectos generales que
necesitan conocer acerca de la enfermedad y como afrontarla fomentando asi su bienestar, lo cual

fundamenta la actualidad y pertinencia del presente estudio.
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CAPITULO Il. METODOLOGIA

2.1 Tipo de estudio y disefio metodoldgico

Para dar cumplimiento a los objetivos de la investigacion, se realiza un estudio descriptivo no
experimental, basado en un disefio integrador (mixto), predominantemente cuantitativo,

combinandolo con anélisis cualitativos de la informacion.

A lo largo de varias décadas se penso que el enfoque cualitativo y cuantitativo eran opuestos e
irreconciliables, y por consiguiente, imposibles de articular ya que un enfoque podia neutralizar
al otro. Sin embargo, en los ultimos afios numerosos autores han sefialado la union de ambos
procesos en un mismo estudio. Tal es el caso de (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2014), para
quien el enfoque mixto “es un proceso que recolecta, analiza y vincula datos cuantitativos y
cualitativos en un mismo estudio para responder a un planteamiento de un problema”. La realidad
es que estos enfoques han demostrado ser muy utiles en el conocimiento cientifico y ninguno es
mejor que el otro. Por ello es que surge el enfoque mixto con el fin de lograr una vision méas

holistica, integral y compleja en el estudio.
2.2 Etapas de la investigacion
La investigacion se desarroll6 en 2 etapas de trabajo:

Primera Etapa:

e Diagnostico de necesidades de los pacientes con LNH y sus familiares asi como desde la
perspectiva de los especialistas encargados de su atencién durante la fase de tratamiento
quimioterapéutico.

e Determinacién de las categorias que constituirian las sesiones de la guia psicoeducativa

para pacientes con LNH durante la fase de tratamiento quimioterapéutico.

Segunda Etapa:
e Disefio de la Guia Psicoeducativa para fomentar el bienestar psicolégico en pacientes con
Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico.
e Evaluacion de la Guia Psicoeducativa para pacientes con LNH, a través del juicio de

especialistas y del criterio de usuarios (pacientes).
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e Perfeccionamiento de la Guia Psicoeducativa para para pacientes con LNH, teniendo en

cuenta las sugerencias de los profesionales y los propios usuarios (pacientes).

2.3 Contexto investigativo

El estudio se realizd en la sala de Oncohematologia del Hospital General Universitario “Dr.
Gustavo Aldereguia Lima” de la provincia de Cienfuegos, en el periodo comprendido de
noviembre de 2017 a junio de 2018.

El contexto donde se desarroll6 la investigacion se caracterizd por ser un centro donde uno de los
pilares fundamentales lo constituye el trabajo investigativo y practico desde lo docente y
asistencial favoreciendo el contacto con la poblacién de estudio (pacientes con diagnostico de
LNH y sus familiares). Cuenta ademas con un personal especializado (medicos, psicologo,
enfermeras, y asistentes) y un particular interés en la realizacion de investigaciones
psicoeducativas que favorezcan la atencion multidisciplinar a los pacientes y sus familiares. La
direccion del centro ofrecid su consentimiento y aval para la realizacion del estudio y acepto ser

reconocida como institucion colaboradora de investigacion actual.

2.4 Procedimiento general de la investigacion

El estudio se desarroll en 2 etapas fundamentales utilizando tantas sesiones de trabajo como
fueran necesarias preferentemente en el horario de la tarde, dependiendo de las posibilidades de
cooperacion de los pacientes y sus familiares, asi como la disponibilidad de tiempo de los
profesionales encargados de su atencion. Se respetd en todo momento que los locales de trabajo

cumplieran con las condiciones necesarias de ventilacion, iluminacion y privacidad.

En los momentos iniciales del estudio se procedio a la entrada al servicio Oncohematologia del
Hospital General Universitario “Dr. Gustavo Aldereguia Lima” declarando los objetivos de la
presente investigacion. Se revisd la Historia Clinica de los pacientes que se encontraban
hospitalizados o que iban a comenzar tratamiento quimioterapéutico, para de esta forma
identificar los datos clinicos y patologicos del paciente, asi como su historia psicosocial y el
estado actual de la enfermedad y su tratamiento.

32



Guia psicoeducativa para fomentar el bienestar psicologico en pacientes con Linfoma no HodgRin en fase de
tratamiento quimioterapéutico.

En un segundo momento se procedio a una presentacion formal con los pacientes en tratamiento
quimioterapéutico y sus familiares, donde se les explicaron los objetivos de la investigacion, se
estableci6 la empatia con los mismos y se solicito el consentimiento informado (ver Anexo 1, 2).
Luego se procedio a la aplicacion de las técnicas en distintas sesiones de trabajo comenzando con
la entrevista semiestructurada y el cuestionario para la identificacion de las necesidades de
conocimiento y otras de los pacientes y familiares con relacion a la enfermedad, y al tipo de
tratamiento recibido. En todo momento prevalecio la relacion empatica. En posteriores sesiones
de trabajo se administraron otras técnicas que permitieron la determinacién de las categorias que
constituirian las sesiones de la guia psicoeducativa para pacientes con Linfoma no Hodgkin

durante la fase de tratamiento quimioterapéutico.

Posteriormente se seleccionaron los profesionales vinculados al Servicio oncohematol6gico que
cumplian a los criterios de inclusion previo consentimiento informado (ver Anexo 3) y se
procedid a la aplicacion de un cuestionario con el objetivo de identificar desde su perspectiva las
principales necesidades de conocimiento y orientacion teniendo en cuenta la experiencia en la
atencion a estos pacientes. Con toda la informacion aportada por pacientes, familiares y
especialistas se conformé la Guia Psicoeducativa. A continuacion se procedio a su evaluacion a
partir del juicio de los profesionales y de los criterios emitidos por los pacientes y familiares que
constituyen sus principales usuarios de la misma. Finalmente se procedi6 al perfeccionamiento de

la Guia psicoeducativa para su posibilitar su posterior aplicabilidad en el contexto hospitalario.

2.5 Descripcion de la poblacion y muestra de la investigacion

La poblaciéon total de pacientes con diagnéstico de Linfoma no Hodgkin que recibieron
tratamiento quimioterapéutico en el periodo enero 2017- junio 2018 fue de 140 pacientes segun el

Departamento de Estadistica del Hospital General Universitario “Dr. Gustavo Aldereguia Lima”.

Para realizar el diagnostico inicial en la primera etapa de la investigacion se selecciond una
muestra de 46 pacientes y sus familiares (46) y 21 especialistas a partir de un muestreo no
probabilistico de tipo incidental- casual los cuales se acogieron a los siguientes criterios de

inclusion.
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Figura 1: Muestras utilizadas para la triangulacion de la informacién en la etapa de diagndstico de

necesidades.

46 pacientes con 21 Especialistas
diagnostico encargados de la
histopatoldgico de < > atencion de los
LNH pacientes con LNH

46 Familiares

2.5.1 Criterios empleados para la seleccion muestral en la Etapa |
En el caso de los pacientes se determinaron los siguientes criterios:

Criterios de inclusion:
e Pacientes con diagndstico histopatolégico de LNH, mayores de 18 afios de edad, que
ingresaron para tratamiento quimioterapéutico en la Sala de Oncohematologia, por mas de

una semana y que dieron su consentimiento informado para participar en la investigacion.

Criterios de exclusion:
e Pacientes que presentaron toma del SNC, Retraso mental, Neurosis descompensadas,
Sindromes organicos agudos y cronicos o que por complicaciones propias de la

enfermedad se les dificultara la realizacion del estudio.

Criterios de salida:
e Pacientes con diagnostico de LNH que no desearon continuar cooperando con la

investigacion o que fallecieron durante el desarrollo de la misma.
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Por su parte, en la seleccion de los familiares los criterios empleados fueron:

Criterios de inclusion:
e Familiares de pacientes con diagndstico de Linfoma no Hodgkin, mayores de 18 afios de
edad, que permanecieron junto al paciente durante las sesiones de tratamiento

quimioterapeutico y que dieron su consentimiento para participar en la investigacion.

Criterios de exclusion:

e Familiares con alteraciones psicolégicas descompensadas a nivel psicético o deficitario.

Criterios de salida:
e Familiares que expresaron necesidad o deseo de salir del estudio. Ruptura del vinculo con

el paciente o fallecimiento del mismo.

En el caso de la seleccion de los especialistas se establecieron los siguientes criterios:

Criterios de inclusion:
e Especialistas vinculados al Servicio de Oncohematologia del Hospital General
Universitario “Dr. Gustavo Aldereguia Lima” con tres o0 mas afios de experiencia de

trabajo como minimo en la atencion de pacientes con LNH.

Criterios de exclusion:
e Especialistas que no ofreciera su consentimiento informado a participar en la

investigacion.
2.5.2 Descripcién de la muestra y criterios para su seleccion en la Etapa |1

La muestra de especialistas que formaron parte de la valoracion final de guia psicoeducativa

estuvo integrada por 8 profesionales.

Criterios de inclusion:

e Especialistas vinculados al Servicio de Oncohematologia del Hospital General
Universitario “Dr. Gustavo Aldereguia Lima” con 10 o méas afios de experiencia de
trabajo como minimo en la atencion de pacientes con LNH.

e Especialistas en Psicologia, Oncohematologia, Nutricion y otros con experiencia anterior

en la elaboracion de recursos psicoeducativos.
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Criterios de exclusion:
e Especialistas que no ofreciera su consentimiento informado a participar en la

investigacion.

En el caso de los pacientes (usuarios) que formaron parte de la evaluacion de la guia
psicoeducativa, la muestra quedé conformada por 10 sujetos. Para su seleccion se tuvieron en

cuenta criterios como:

Criterios de inclusion:
e Pacientes con diagnostico histopatologico de LNH, que ingresaron para tratamiento
qguimioterapéutico en la sala de Oncohematologia que dieron su consentimiento

informado a participar en la valoracion de la guia.

Criterios de exclusion:
e Pacientes que presentaron toma del SNC, retraso mental, neurosis descompensadas,
sindromes orgéanicos agudos y cronicos o que por complicaciones propias de la

enfermedad se le dificultaron la realizacion de la valoracion final de la guia.

Criterios de salida:
e Pacientes con diagnostico de LNH que no desearon continuar cooperando con la

investigacion o que fallecieron durante el desarrollo de la misma.

2.6 Métodos y técnicas empleadas en la investigacion
2.6.1 Métodos empleados

Los métodos empleados para la recogida, analisis y procesamiento de la informacién se describen

a continuacion se describen:
> Meétodos teodricos:

e Método analitico sintetico: facilitd la interpretacion de cada uno de los textos estudiados,
para conformar el criterio asumido en los epigrafes y acapites, asi como particularizar en

los datos obtenidos mediante la entrevista semiestructurada permitiendo su integracién
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e Método inductivo deductivo: posibilité el traslado de lo particular a lo general en cada
uno de los analisis realizados en el estudio tedrico y en el procesamiento de la

informacion obtenida.

e Generalizacion: permitié el establecimiento de conclusiones generalizadoras en cada uno

de los acépites y el procesamiento de la informacion.
2.6.2 Técnicas empleadas en la Etapa |

En la identificacion de las necesidades y las categorias para la conformacién de las sesiones de la
Guia se utilizaron varios instrumentos organizandose a partir de 3 fases para la evaluacion de las

necesidades.

Tabla 1. Fases en la evaluacion de las necesidades

Fases Objetivo Procedimientos.
Aplicacion de instrumentos - Andlisis de documentos oficiales
1 para el diagnoéstico de - Entrevista psicologica semi-estructurada
necesidades. - Cuestionarios

- Estadistica descriptiva e inferencial
Resumen e integracion. - Obtencion y valoracion de los resultados
2| Valoracion y asignacion del - Determinacion de categorias generales y
significado de la informacion. | subcategorias que se incluirian en la
confeccion de la Guia

- Elaboracion y divulgacion de los resultados

3 | Comunicacién
de la primera etapa

» Analisis de documentos oficiales

La revision documental es una técnica utilizada en la investigacion cientifica. Un documento
en sentido amplio es cualquier objeto fisico que constituya el registro de algin conocimiento,
y pueden ser escritos, audiovisuales, arquitectonicos. Pueden catalogarse como material

interno y externo. Los documentos internos son todos aquellos que circulan dentro de
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determinadas organizaciones. Los externos por su parte son aquellos producidos por la

organizacién para comunicarse con elementos externos.

El andlisis documental se desarrolla en cinco etapas. En la primera, se realiza el rastreo e
inventario de los documentos existentes y disponibles; en la segunda, se hace una
clasificacion de los documentos identificados; en la tercera, se hace una seleccion de los
documentos maés pertinentes para los propdésitos de la investigacion; en la cuarta, se realiza
una lectura en profundidad del contenido de los documentos seleccionados, para extraer
elementos de analisis y consignarlos en "memos” o notas marginales que registren los
patrones, tendencias, convergencias y contradicciones que se vayan descubriendo; finalmente,
en el quinto paso, se realiza una lectura cruzada y comparativa de los documentos en
cuestion, ya no sobre la totalidad del contenido de cada uno, sino sobre los hallazgos
previamente realizados, de modo que sea posible construir una sintesis comprensiva total,

sobre la realidad humana analizada.

En la investigacion se utilizé la revision de la Historia Clinica con el objetivo obtener datos
generales y clinicos de interés, vinculados a los pacientes, entre estos: edad, sexo, nivel de
escolaridad, diagnostico clinico, comorbilidades, fases del tratamiento quimioterapéutico asi

como las indicaciones médicas para valorar posibles reacciones adversas.

Entrevista psicologica semiestructurada

Es una técnica de recogida de informacion que tiene lugar a partir de un proceso de
interaccion comunicativa “cara a cara” entre dos personas: el entrevistador “investigador” y el
entrevistado. La entrevista cualitativa puede adoptar tres modalidades, implicando diferencias

en su preparacion e instrumentacion:

- Entrevista basada en una conversacion informal o entrevista no directiva.
- Entrevista basada en directrices o entrevista focalizada.

- Entrevista estandarizada.

La entrevista basada en unas directrices generales o entrevista focalizada que se utiliza en este
estudio (semiestructurada), supone determinar previamente, mediante una guia, una serie de

temas o indicadores que guiaran el proceso de didlogo. Esta guia asegura que se cubran los
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temas mas relevantes. El entrevistador decide la secuencia y el estilo de las preguntas en el

curso de la entrevista (Fernandez-Ballesteros, 2005).

Esta técnica fue aplicada a todos los profesionales, pacientes y familiares de forma individual,
considerandose los requerimientos necesarios para ello (ventilacion, iluminacion, privacidad,
etc.). Su realizacion tuvo como objetivo establecer la relacion empética y la obtencion del
consentimiento informado de estos. También se empled para la identificacion de las
necesidades psicoeducativas de los pacientes y sus familiares desde diferentes perspectivas,

asi como de los especialistas encargados de la atencion a los pacientes (ver Anexo 4, 5, 6).

Los cuestionarios que a continuacion se declaran fueron utilizados en la tesis que lleva por
titulo: Elaboracion de una guia psicoeducativa para pacientes oncohematolédgicos de Angulo,
L. (2012).

Cuestionario para identificar las necesidades psicoeducativas de los pacientes

Este cuestionario fue disefiado con el objetivo de identificar las principales necesidades
psicoeducativas que poseen los pacientes oncohematoldgicos desde su propia perspectiva con
la intencion de tomarlas en consideracion al disefiar la guia psicoeducativa. EI mismo consta
de 14 preguntas que se les pide que respondan desde su opinién personal y lo mas
sinceramente posible.

Se abordan temas como: la utilidad de una guia psicoeducativa, aspectos a considerar para su
confeccion y necesidades a las cuales debe responder, manejandose aspectos como: factores
de riesgo, conocimiento de la enfermedad, tratamiento, proceder ético-profesional,
alimentacion, habitos de higiene y suefio, estados emocionales, formas de afrontamiento al
dolor y autocuidado. Su calificacién se efectla teniendo en cuenta un enfoque cuantitativo,
con apoyo de frecuencias absolutas y por cientos, lo cual permite establecer el consenso de la
informacién recibida. También se valoran cualitativamente las opiniones recibidas (ver
Anexo 7).
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Cuestionario para identificar las necesidades psicoeducativas desde la perspectiva de los

familiares de los pacientes

Este cuestionario fue disefiado con el objetivo de identificar las principales necesidades
psicoeducativas que poseen los pacientes oncohematoldgicos, pero esta vez evaluados desde
la perspectiva de los familiares encargados de su cuidado, con la intencion de tomarlas en
consideracién al disefiar la guia psicoeducativa. EI mismo consta de 6 preguntas con sus

incisos, a las que debe responder desde su opinion personal y lo mas sinceramente posible.

Se abordan temas como: la utilidad de una guia psicoeducativa, aspectos a considerar para su
confeccion y necesidades a las cuales debe responder, manejandose aspectos como: factores
de riesgo, conocimiento de la enfermedad, tratamiento, proceder ético-profesional,
alimentacion, habitos de higiene y suefio, estados emocionales, formas de afrontamiento al

dolor y autocuidado.

Su calificacion se efectla teniendo en cuenta un enfoque cuantitativo, con apoyo de
frecuencias absolutas y por cientos, lo cual permite establecer el consenso de la informacion

recibida (ver Anexo 8).

Cuestionario para identificar las necesidades psicoeducativas desde la perspectiva de los

especialistas

Este cuestionario fue disefiado con el objetivo de identificar las principales necesidades
psicoeducativas que poseen los pacientes oncohematoldgicos desde la perspectiva del
personal especializado encargado de su atencion, con el propdsito de tomar en consideracion
su experiencia profesional al concebir los elementos de la guia psicoeducativa. EI mismo
consta de 13 preguntas que abordan temas como: la utilidad de una guia psicoeducativa,
aspectos a considerar para su confeccién y necesidades a las cuales debe responder,
manejandose aspectos como: factores de riesgo, conocimiento de la enfermedad, tratamiento,
proceder ético-profesional, alimentacién, habitos de higiene y suefio, estados emocionales,

formas de afrontamiento al dolor y autocuidado.

Se les pide a los especialistas que respondan a dichas preguntas desde su opinién personal y

lo mas sinceramente posible. Su calificacion se efectla teniendo en cuenta un enfoque
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cuantitativo, con apoyo de frecuencias absolutas y por cientos, lo cual permite establecer el

consenso de la informacién recibida (ver Anexo 9).

A continuacion se muestra una definicion de los 9 aspectos esenciales que se manejan en
todos los cuestionarios. Dichas definiciones fueron dadas a los sujetos para su mejor

comprension:

e Factores de riesgo: circunstancias, situaciones o comportamientos que pudieron haber

incidido en la aparicion de la enfermedad.

e Conocimiento de la enfermedad: conocimiento acerca de los sintomas, clasificacion,

diagnostico, evolucion, terminologia médica, prondstico.

e Tratamiento: medicamentos o procedimientos médicos que se emplean para aliviar los

sintomas y/o combatir la enfermedad, asi como sus efectos.

e Proceder ético-profesional: contenidos normativos que deben cumplirse en la relacion del

especialista con sus pacientes, los familiares de éste y otros profesionales.
e Alimentacion: habitos nutricionales y recomendaciones relacionadas con la dieta.

e Habitos de higiene y suefio: comportamientos que deben mantenerse de forma estable, en

relacion con el aseo y el descanso.

e Estados emocionales: informacién vinculada a las emociones negativas que se pueden

manifestar, cdmo manejarlas y su repercusion para la salud.

e Formas de afrontamiento al dolor: consejos acerca de cdmo proceder ante la presencia de

dolor fisico a consecuencia del padecimiento.

e Autocuidado: consejos para mantenerse saludable, cuidar adecuadamente de si mismo y
de las diferentes partes del cuerpo, considerando los efectos de la enfermedad y su

tratamiento sobre el organismo.

Escala de Bienestar Psicologico (EBP) de Ryff

Modelo multidimensional elaborado por Carol Ryff, con adaptacion de Van Dierendonck
2004 citado por Diaz, Rodriguez, Moreno, Gallardo, Valle & Van Dierendonck (2006). Esta
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compuesta por 39 items, con un formato de respuesta tipo Likert de seis alternativas, desde

"completamente de acuerdo™ a "completamente en desacuerdo”.

Incluye seis escalas: auto-aceptacion (6 items), relaciones positivas con otros (6 items),
autonomia (8 items), dominio del entorno (6 items), proposito en la vida (6 items) y crecimiento
personal (7 items) (ver Anexo 10). La Escala de bienestar psicoldgico ha sido utilizada en varias
investigaciones en el contexto cubano en poblaciones de adultos mayores (Ferndndez, Arrabal &
Molerio, 2014, Borges & Arrabal, 2014 citado por Otero, Ldépez, Matos & Diaz, 2017). La
consistencia interna general de la escala valorada a partir del alpha de Cronbach fue de .783
siendo satisfactoria para su aplicacién en estos pacientes. La interpretacion de los resultados se
realiza a través del analisis cuantitativo y cualitativo de las respuestas obtenidas.

Puntuacion menor de 125 nivel de bienestar psicolégico (Bajo)
Puntuacién entre 125 y 143 nivel de bienestar psicoldgico (Medio)

Puntuacion mayor de 143 nivel de bienestar psicolégico (Alto)

2.6.3 Técnicas empleadas en la Etapa Il
» Juicio de especialistas

El juicio de especialistas es un método que permite encontrar el consenso de opinién de
profesionales en la esfera de un problema a resolver, mediante la extraccion o exposicion de
sus intuiciones y experiencias, utilizando las capacidades asociativas y clasificadoras. Brinda
la posibilidad de nutrirse de su sabiduria, sin hacer uso de restricciones ni censuras. Posibilita
ademas, un determinado sistema de medicion que puede ser complementado con aquellas
apreciaciones cualitativas que se hayan realizado por los profesionales. En la investigacion se
aplico con el objetivo de evaluar la Guia Psicoeducativa, mediante el uso de un cuestionario
(ver Anexo 11) y la entrevista semiestructurada retest luego de su perfeccionamiento (ver

Anexo 13), sobre la base de las categorias expuestas a continuacion.

e Pertinencia: la Guia Psicoeducativa presentada responde a las necesidades

concretas de los pacientes con enfermedades oncohematologicas.

e Cumplimiento del objetivo: si la Guia Psicoeducativa contribuye a brindar

informacidn que le permita al paciente conocer y afrontar mejor su enfermedad.
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e Calidad de la elaboracién y asequibilidad del lenguaje: el contenido de la Guia

Psicoeducativa se expresa con una redaccion clara, sencilla y asequible.

e Concepcidon del disefio: el disefio de la Guia Psicoeducativa le permite la
compresion de los temas abordados, se utilizan adecuadamente los colores y
fotografias lo cual favorece la lectura del documento.

e Efectividad de la guia: la Guia produce los efectos esperados.

e Aplicabilidad de la guia: posibilidad de incorporacion de la Guia Psicoeducativa

al protocolo de tratamiento de los pacientes con LNH.

e Evaluaciéon integral de la guia: valoracion general de la Guia a través de los

indicadores anteriormente mencionados.

En este cuestionario debe evaluarse la Guia de acuerdo a cada uno de los indicadores
expuestos en una escala del 1 al 5, donde el valor de 5 es totalmente de acuerdo y 1 se
corresponde con total desacuerdo. Ademéas de brindarse la posibilidad de incorporar
parametros que los sujetos consideraron necesarios evaluar. La interpretacion se realizo
teniendo en cuenta un enfoque cuantitativo, haciendo uso de porcentajes; asi como un analisis
cualitativo de cada indicador. De esta forma, se contemplé la frecuencia de las respuestas,
junto a una valoracion cualitativa de la informacion obtenida en todos los aspectos, segun los

especialistas encuestados.
Criterio de usuarios

El criterio de usuario no es mas que las opiniones que emiten los sujetos que se convierten en
usuarios o beneficiarios directos de una propuesta o un resultado cientifico derivado de una

investigacion (Garcia, 2011, citado por Sanchez, 2011).

La evaluacién de la Guia Psicoeducativa elaborada desde esta perspectiva se efectud
mediante un cuestionario (ver Anexo 12) y una entrevista semiestructurada retest luego de su
perfeccionamiento (ver Anexo 14) retest dirigida a conocer el criterio de los pacientes acerca
de la misma. Ello se realizd6 una vez ofrecido el folleto que formd parte de la Guia
Psicoeducativa a estas personas y habiendo sido leidos y analizados por estos. Los

indicadores en base a los cuales se establecio la evaluacion fueron los siguientes:
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Satisfaccion con respecto a la guia y efectividad de la misma: la Guia responde
favorablemente a las necesidades informativas y de orientacion que presenta el paciente

con LNH en fase de tratamiento quimioterapéutico y logra los efectos esperados.

e Capacidad orientadora de la guia: los contenidos abordados en la guia son suficientes para

poseer una nocion general de la enfermedad y cdmo afrontarla.

e Comprension adecuada del texto: el contenido de la Guia Psicoeducativa se

expresa con una redaccion clara, sencilla y asequible.

e Facilidad de lectura: el tamafio y claridad de la letra, asi como el interlineado,

margenes y sangrias posibilitan su lectura.

e Calidad del disefio: el disefio de la Guia Psicoeducativa le permite compresion
de los temas abordados, se utilizan adecuadamente los colores y fotografias lo

cual favorece la lectura del documento.

e Aplicabilidad de la guia: cree que seria de utilidad la incorporacién de la Guia
Psicoeducativa al protocolo de tratamiento que se le ofrece por parte del Servicio de
Hematologia.

e Evaluacion integral de la guia: valoracion general de los diferentes materiales que

conforman la guia a través de los indicadores anteriormente mencionados.

En el cuestionario se emplea una escala del 1 al 5, donde el valor de 5 es totalmente de
acuerdo, mientras que 1 se corresponde con total desacuerdo. Ademas de brindarse la posibilidad
de incorporar pardmetros que los pacientes consideren necesarios evaluar y que no se hayan
referido en el mismo. La interpretacion de los resultados se realiza a través del anélisis

cuantitativo y cualitativo de las respuestas obtenidas.

2.7 Andlisis de los datos

Los resultados de los instrumentos de evaluacion psicoldgica aplicadas fueron introducidos en
una base de datos y procesados mediante el paquete estadistico "Statistical Package for Social
Sciences” (SPSS), version 21.0 para Windows. Los datos obtenidos a través del cuestionario, la

entrevista semiestructurada, la Escala de Bienestar Psicolégico asi como las valoraciones por
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juicio de especialistas y criterios de usuarios (pacientes) fueron sometidos a un analisis
estadistico descriptivo, donde los resultados de las respuestas se analizaron a través de
porcentajes, promedios y frecuencia absoluta apoyados en el disefio de tablas y gréficos. Estos
datos cuantitativos se acomparfiaron con el andlisis de la verbalizaciones referidas por los
pacientes, sus familiares y los especialistas encargados de su atencion. Se aplicé la prueba no
paramétrica para dos muestras independientes U de Mann-Whitney para identificar diferencias en

dos 0 més grupos en este caso bienestar psicoldgico y sexo.

2.8 Aspectos éticos de la investigacion

En cada una de las etapas del proceso investigativo se procedio respetando los principios éticos
comenzando con la solicitud y firma del consentimiento informado tanto a nivel institucional
como personal. Se asume la responsabilidad de la total discrecion en la recogida de la
informacion y la divulgacion de la misma solo con fines cientificos. Se garantizo el total respeto a
la individualidad y privacidad de los pacientes y sus familiares, asi como de los especialistas,

ofreciéndoles la posibilidad de retirarse de la investigacion, si asi lo estimase conveniente.
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CAPITULO I11. ANALISIS DE LOS RESULTADOS

El andlisis de los resultados se refleja teniendo en cuenta los objetivos declarados en la

investigacion.
3.1 Bienestar psicoldgico en pacientes con LNH
Para dar cumplimiento al objetivo 12 se caracteriza a continuacion el bienestar psicoldgico desde

la perspectiva global y particularizando en cada una de sus dimensiones.

Bienestar psicoldgico en pacientes con LNH segun

el sexo.
100.0% 89,5% 88,9% 89.1%
50,0%
10,5% 11,1% 10,9%
0o, R — -
femenino masculino total
M Bajo bienestar psicologico Medio bienestar psicolagico

Gréfico 1. Bienestar psicoldgico en pacientes con LNH segun el sexo.
Fuente: Escala de Bienestar psicologico de Ryff.

En los pacientes estudiados resalta el bienestar psicolégico medio (41) representado en el 89,1 %
de los casos. No se reportd ningln paciente con bienestar psicologico alto. ElI sexo masculino
percibe menor bienestar que el femenino. Estos resultados pueden estar determinados entre otros
factores por la pérdida del rol activo en la esfera laboral y econémica del hombre. Se aplicé la
prueba no paramétrica para dos muestras independientes U de Mann-Whitney (,951),
demostrandose que no existen diferencias significativas al 95 % de confianza. Por la escasa
literatura relacionada con los resultados de la escala de Bienestar psicologico en pacientes con
enfermedades cronicas se analiza el estudio realizado en el contexto cubano por Otero et al’,
(2017) que utiliza la escala en adultos mayores donde resalta que no existen diferencias
significativas con relacion al género y el bienestar psicoldgico coincidente con los resultados de

este estudio.
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Sin embargo, al hacer un analisis hacia el interior de las dimensiones que componen la escala, se
plasman algunas caracteristicas que diversifican los resultados anteriores. De esta forma, las
dimensiones: autoaceptacion, dominio del ambiente y propoésito en la vida alcanzan valores
medios y bajos mientras que las relaciones positivas, autonomia y crecimiento personal adquieren

valores medios. A continuacion se plasman dichos resultados.

Tabla 2. Dimension autoaceptacion en pacientes con LNH en fase de tratamiento

quimioterapeutico.

Dimensién: Autoaceptacion Frecuencia %
o o En desacuerdo 5 10,9
Cuansjo repaso la historia de mi vida estoy contento Algunas veces 37 80.4
con como han resultado las cosas
De acuerdo 4 8,7
En general, me siento seguro y positivo conmigo Algunas veces 33 71,7
mismo De acuerdo 13 28,3
Si tuviera la oportunidad, hay muchas cosas de mi Algunas veces 11 23,9
mismo que cambiaria De acuerdo 35 76,1
Algunas veces 14 30,4
Me gusta la mayor parte de los aspectos de mi Neutral 8 17.4
personalidad De acuerdo 20 43,5
Totalmente de 4 8,7
acuerdo
Totalmente en 4 8.7
desacuerdo
En muchos aspectos, me siento decepcionado de mis | gp desacuerdo 19 41,3
logros en la vida
Algunas veces 14 30,4
De acuerdo 9 19,6
Totalmente en 5 109
) ) desacuerdo
En su mayor parte, me siento orgulloso de quien soy [~ Ajgunas veces 29 63,0
y la vida que llevo Neutral 8 174
De acuerdo 4 8,7
Total Total 46 100

Fuente: Escala de bienestar psicolégico de Ryff

La autoaceptacion significa algo mas que conocerse a si mismo y tener una percepcion precisa de
las propias acciones, motivaciones y sentimientos, incluye la necesidad de alcanzar una vision
positiva de uno mismo y tener conciencia de sus limitaciones. Al analizar detalladamente desde el
interior de las dimensiones la autoaceptacion se comporta entre los valores medios y bajos: ante
las preguntas relacionadas con esta dimension 37 pacientes responden que algunas veces ~ al

repasar la historia de su vida se sienten contentos con como han resultado las cosas (80,4 %) *, de
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igual modo 33 pacientes refieren que algunas veces ™ me siento seguro y positivo (71,7 %) " asi
como 29 exponen algunas veces ~ siento orgullo de quien soy y la vida que llevo (63 %) ~; 35
pacientes que representan el 76,1 % refieren ~ si tuviera la oportunidad, hay muchas cosas de mi
mismo que cambiaria . Las verbalizaciones mas frecuentes estan vinculadas al impacto de la
enfermedad “la enfermedad me imposibilita trabajar”, “soy un inatil”, “ojala tuviera una vida

normal”.

Tabla 3. Dimension relaciones positivas en pacientes con LNH en fase de tratamiento

quimioterapeutico.

Dimension: Relaciones Positivas Frecuencia %
. Totalmente en 4 8.7
A n_1enu,do_me siento sqlo porgue tengo pocos desacuerdo :
ar;:ggj |22|ig1noesscon guienes compartir mis En desacuerdo 16 348
P P Algunas veces 26 56,5
En desacuerdo 5 10,9
Algunas veces 9 19,6
No tengo muchas personas que quieran Neutral 8 174
Escucharme cuando necesito hablar De acuerdo 20 43,5
Totalmente de
4 8,7
acuerdo
Neutral 14 30,4
Siento que mis amistades me aportan muchas De acuerdo 21 45,7
cosas
Totalmente de 11 239
acuerdo
Me parece que la mayor parte de las personas En desacuerdo 37 80,4
tienen mas amigos que yo Algunas veces 9 19,6
Totalmente en 4 8.7
No he experimentado muchas relaciones cercanas | _desacuerdo '
y de confianza En desacuerdo 33 71,7
Algunas veces 9 19,6
) . . . De acuerdo 42 91,3
Sé que puedo confiar en mis amigos, y ellos saben Totalmente de
que pueden confiar en mi 4 8,7
acuerdo
Total 46 100

Fuente: Escala de bienestar psicolégico de Ryff

Las relaciones positivas con los demas implican la capacidad de mantener unas relaciones
estrechas con otras personas, basadas en la confianza mutua y la empatia, asi como ser capaz de
preocuparse genuinamente por el bienestar propio y del otro. La dimensién relaciones positivas
alcanza valores medios, reconocen los pacientes la importancia de las redes de apoyo en especial

de la familia y amigos cercanos las verbalizaciones siguientes lo corroboran “en los momentos
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mas dificiles sé que me apoya mi familia”, “en ocasiones me siento solo y deprimido, solo sigo
adelante por ellos”, "me siento bien atendido por mis seres queridos”. Es importante destacar que
aungue la dimension alcance valores aceptables 26 pacientes presentan dificultades en un 56,5 %
para ventilar sus preocupaciones y 20 (43,5 %) necesitan ser escuchados, en ocasiones los
familiares se niegan a escuchar “lamentaciones”, y no permiten que el paciente verbalice

cuestiones negativas acerca de la enfermedad y del tratamiento.

Tabla 4. Dimension autonomia en pacientes con LNH en fase de tratamiento quimioterapéutico.

Dimension: Autonomia Frecuencia %
No tengo miedo de expresar mis opiniones, Totalmente en 4 87
incluso cuando son opuestas a las opiniones desacuerdo '
de la mayoria de la gente De acuerdo 42 91,3
o o |
Me preocupa coémo otra gente evalla las
elecciones que he hecho en mi vida
q En desacuerdo 42 913
o o |
Tiendo a preocuparme sobre lo que otra
gente piensa de mi En desacuerdo 22 47,8
Algunas veces 11 23,9
De acuerdo 9 19,6
Me juzgo por lo que yo creo que es En desacuerdo 9 19,6
importante, no por los valores que otros
piensan gque son importantes De acuerdo 37 80.4
) ] ] Totalmente en 4 8.7
Tiendo a estar influenciado por la gente con desacuerdo '
fuertes convicciones En desacuerdo 33 717
De acuerdo 9 19,6
En desacuerdo 9 19,6
Tengo confianza en mis opiniones incluso si De acuerdo 33 71,7
son contrarias al consenso general
Totalmente de
4 8,7
acuerdo
e . . . Totalmente en
Es dificil para mi expresar mis propias desacuerdo 13 28,3
opiniones en asuntos polémicos En desacuerdo 33 717
L . - Totalmente en
A menudo cambio mis decisiones si mis desacuerdo 22 47,8
amigos o mi familia estan en desacuerdo En desacuerdo o4 552
Total 46 100

Fuente: Escala de bienestar psicolégico de Ryff
La dimension Autonomia revela cualidades de autodeterminacién y capacidad para resistir la
presion social, evaluarse a si mismo y evaluar las situaciones en las que se esta inmerso, pero en

funcion de criterios personales. En este caso la dimension alcanza valores medios en cada uno de
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los items. Sobresale la capacidad de autoderminacion incluso en momentos dificiles. Las
verbalizaciones més frecuentes brindadas por los pacientes lo respaldan: “mi decision hay que

respetarla”, “lo que opina mi familia y el médico es muy importante pero yo soy el paciente”.

Tabla 5. Dimension dominio del entorno en pacientes con LNH en fase de tratamiento

quimioterapéutico.

Dimensién: Dominio del entorno Frecuencia %
ngn ?ﬁi“'ta dificil d'il;cigir mi vida hacia un Jgst:l?eerrgg e 4 8,7
que me satisfaga En desacuerdo 42 91,3

De acuerdo 23 50,0

He sido capaz de construir un hogar y un modo | Totalmente de

de vida a mi gusto acuerdo 23 50,0
Totalmente en 5 109
desacuerdo

En general, siento que soy responsable de la En desacuerdo 20 43,5

situacidn en la que vivo Algunas veces 8 17,4
Neutral 9 19,6
De acuerdo 4 8,7
Totalmente en 4 8.7

Las demandas de la vida diaria a menudo me desacuerdo ’

deprimen Algunas veces 19 41,3
De acuerdo 23 50,0
Totalmente en 9 19.6
desacuerdo

Soy bastante bueno manejando muchas de mis | Algunas veces 8 17,4

responsabilidades en la vida diaria De acuerdo 25 54,3
Totalmente de 4 8,7
acuerdo
En desacuerdo 4 8,7

Si me sintiera infeliz con mi situacién de vida Algunas veces 11 23,9

daria los pasos mas eficaces para cambiarla. Neutral 23 50,0
De acuerdo 8 17,4
Total 46 100

Fuente: Escala de bienestar psicoldgico de Ryff

La dimension Dominio del ambiente expresa la existencia de un sentido de dominio y control en
el manejo de los entornos en los que se esta implicado, esta dimension refleja valores bajos en su
puntuacion, en la mayoria de los pacientes existe poco sentido del dominio y control de estos
entornos. Predominan expresiones de desacuerdo en 20 pacientes (43,5 %) ante la
responsabilidad de la situacion de enfermedad y a su vez, resaltan expresiones en 23 pacientes

(50 %) de depresion ante las demandas cotidianas y la imposibilidad en muchas ocasiones de
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tomar decisiones eficaces para cambiar la situacion ante el malestar emocional. Los pacientes

b3

refieren “esta enfermedad me limita mucho”, “me siento triste la mayoria del tiempo”.

Tabla 6. Dimension Proposito en la vida en pacientes con LNH en fase de tratamiento

quimioterapeutico.

Proposito en la vida Frecuencia %
Disfruto haciendo ol | fut trabai En desacuerdo 14 30,4
isfruto haciendo planes para el futuro y trabajar Algunas veces 19 413
para hacerlos realidad
De acuerdo 13 28,3
Algunas veces 24 52,2
Neutral 9 19,6
Soy una persona activa al realizar los De acuerdo 9 19,6
proyectos que propuse para mi mismo Totalmente de
4 8,7
acuerdo
Me siento bien cuando pienso en lo que he hecho en Algunas veces 37 80,4
el pasado y lo que espero hacer en el futuro Neutral 9 19,6
Algunas veces 22 47,8
Mis objetivos en la vida han sido méas una fuente de geutral g 191 igg
satisfaccion que de frustracion para mi € acuerdo ,
Totalmente de
4 8,7
acuerdo
Totalmente en 5 109
desacuerdo
Tengo clara la direccion y el objetivo de mi vida Algunas veces 8 17,4
Neutral 20 43,5
De acuerdo 13 28,3
Totalmente en 4 8,7
) ) ) desacuerdo
No tengo claro qué es lo que intento conseguir en la En desacuerdo 19 413
vida Neutral 14 30,4
De acuerdo 9 19,6
Total 46 100

Fuente: Escala de bienestar psicologico de Ryff

Al profundizar en la dimension Proposito en la vida, esta es definida como el sentido de que la
vida tiene significado, y que este significado es capaz de integrar las experiencias pasadas con el
presente, proyectando el futuro. En este caso la dimension alcanza puntuaciones medias y bajas
en items relacionados con el disfrute en la elaboracion de planes futuros estan en desacuerdo 14
pacientes (30,4 %) asi como 19 (41,3 %) solo algunas veces. En preguntas relacionadas con la
direcciéon y objetivos a conseguir en la vida las verbalizaciones estuvieron enfocadas en la

mejoria de la enfermedad y la estancia minima hospitalaria. Al integrar las experiencias pasado,
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presente y futuro 37 pacientes (80,4 %) se sienten bien algunas veces con relacion a lo que

hicieron en el pasado y lo que pudieran alcanzar en el futuro.

Tabla 7. Dimension Crecimiento personal en pacientes con LNH en fase de tratamiento

quimioterapéutico.

Crecimiento Personal Frecuencia %
| i . . Algunas veces 8 174
En general, con el tiempo siento que sigo Neutral 14 304
aprendiendo mas sobre mi mismo
De acuerdo 24 52,2
Totalmente en 4 8,7
desacuerdo
Algunas veces 11 23,9
Hace mucho tiempo que dejé de intentar hacer | Neutral 18 39,1
grandes mejoras o cambios en mi vida De acuerdo 8 174
Totalmente de 5 10,9
acuerdo
Totalmente en 4 8.7
No quiero intentar nuevas formas de hacer las desacuerdo ’
cosas; mi vida esta bien como esta Algunas veces 37 80,4
Neutral 5 10,9
Pienso que es importante tener nuevas Algunas veces 26 56,5
experiencias que desafien lo que uno piensa Neutral 16 34,8
sobre si mismo y sobre el mundo De acuerdo 4 8,7
Totalmente en 4 8.7
Cuando pienso en ello, realmente con los afios desacuerdo ’
no he mejorado mucho como persona En desacuerdo 37 80,4
Algunas veces 5 10,9
Totalmente en 4 87
Tengo la sensacion de que con el tiempo me he | _desacuerdo ’
desarrollado mucho como persona En desacuerdo 5 10,9
Algunas veces 37 80,4
P  1avida ha sid . En desacuerdo 5 10,9
ara mi, la vida ha sido un proceso continuo Algunas veces 37 80.4
de estudio, cambio y crecimiento
De acuerdo 4 8,7
Total 46 100

Fuente: Escala de bienestar psicologico de Ryff

La dimension Crecimiento personal manifiesta la vision de uno mismo como abierto a nuevas
experiencias que enriquezcan y permitan la autorrealizacion personal, en este caso alcanza la
puntuacion media. En items relacionados con el aprendizaje individual a lo largo del tiempo 24
pacientes (52,2 %) responden positivamente. Ante la apertura a nuevas experiencias 37 pacientes

refieren que algunas veces se proyectan hacia cambios y mejoras personales para un 80,4 %, a
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tener nuevas experiencias 26 pacientes (56,5 %), al desarrollo personal 37 pacientes asi como la
percepcion de que la vida ha sido un proceso continuo de cambio y crecimiento en ambos casos

representados en un (80,4 %).

Al valorar cada una de las dimensiones se puedo concluir que los niveles medio de bienestar,
aparecen relacionados fundamentalmente con el sistema de relaciones positivas que establecen en
los grupos de referencia/pertenencia: familia y amigos, con el aprendizaje individual a lo largo
del tiempo y con los procesos de autodeterminacion personal, aunque estos al parecer se limitan
a una autonomia algo cerrada: hogar, salud, pero de una u otra manera, esta percepcion es
movilizadora del comportamiento asumido. Ryff y Singer (2008) plantean que las personas con
autonomia son capaces de resistir las diferentes presiones sociales y autorregular mejor su

comportamiento.

Los niveles medios bajos del bienestar parecen relacionados dificultades para el disfrute en la
elaboracion de planes futuros, con la presencia de valoracion negativa ante el proceso de
enfermar maximizando las limitaciones provocadas por la misma, las verbalizaciones de
dimensiones como autoaceptacion y dominio del entorno asi lo corroboran. En la mayoria de los
pacientes existe poco sentido del dominio y control de los entornos en que se desenvuelve hogar-
hospital y presencia de depresion ante las demandas cotidianas.
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3.2 Necesidades psicoeducativas de pacientes con LNH durante la fase de tratamiento

quimioterapéutico.

La muestra estuvo conformada por 46 pacientes que recibieron tratamiento quimioterapéutico en
la sala de hematologia del Hospital General Universitario Dr. Gustavo Aldereguia Lima de la
provincia de Cienfuegos. La media de la edad fue M=58,5, SD=11,5. De ellos 27 pacientes
(58,7%) correspondieron al sexo masculino mientras que el sexo femenino estuvo representado
por 19 pacientes (41,3%). Con relacion al estado civil de los pacientes con LNH se destac6 un
predominio de casados o acompafiados (31) representando el 67,4 % de la muestra estudiada,
seguido por los solteros (11) en un 23,9 % y en menor medida los viudos o divorciados (4) con
un 8,7 %.

Tabla 8. Distribucion de los pacientes con Linfoma no Hodgkin seglin ocupacion

Ocupacién Frecuencia %
Ama de casa 10 21,7
Trabajador/a 15 32,6
Jubilado/a 13 28,3
Desocupado 8 17,4
Total 46 100,0

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.

Con respecto a la ocupacién se debe destacar que los pacientes durante el tratamiento
quimioterapéutico no poseen vinculo laboral activo. Dentro de la muestra sobresalieron los
trabajadores no activos (15) en un 32,6 %, seguido los jubilados (13) correspondientes al 28,3 %

y las amas de casa (10) para un 21,7% del total.

En cuanto al nivel educacional alcanzado por los pacientes existio un predominio de la
secundaria terminada (16) y el técnico medio (16) que represent6 el 34,8 % en ambos casos,
seguido de los universitarios (9) con un 19,6 %. En menor medida se representd el
preuniversitario (3) con un 6,5 % Yy el de primaria terminada con un 4,3% del total. En relacién

con el nivel socioeconémico de los pacientes, predominé el medio (34) representando el 73,9 %,
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sequido del nivel bajo (10) con un 21,7 % y solo (2) pacientes que corresponden al 4,3 %

perciben un nivel socioeconémico alto.

Tabla 9. Tiempo que los pacientes con LNH llevan conviviendo con la enfermedad.

Tiempo como paciente Frecuencia %
1 a 3 afos 29 63,1
+de 3afosab 12 26,1
+ de 6 afios 5 10,8
Total 46 100,0

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.

Desde la fase diagndstica hasta el momento actual los pacientes de 1 a 3 afios de evolucién y
tratamiento (29) representaron el 63,1%. Es importante destacar que los pacientes estudiados no
sobrepasan los 10 afios de sobrevida coincidiendo estos resultados con el estudio realizado por
Angulo & Guerra (2013) con el titulo: Identificacion de necesidades psicoeducativas en pacientes
oncohematol6gicos donde la mayor frecuencia oscila entre el 1 y 5 afios de evolucién de la
enfermedad.

Al explorar el nivel de conocimientos con respecto a su enfermedad y el tratamiento recibido se
constatd que 32 pacientes (69,6 %) referian dudas acerca de este, reconociendo como util, 15
sujetos representando el 32,6 % y como muy util (31) con un 67,4 % la implementacion de una
guia psicoeducativa. Ante esta necesidad se aplico un cuestionario para identificar las principales
necesidades psicoeducativas y asi conformar una guia para pacientes con Linfoma no Hodgkin
teniendo en consideracion los siguientes acapites: factores de riesgo, conocimiento de la
enfermedad, tratamiento recibido, proceder ético-profesional, alimentacion, habitos de higiene y
suefio, manejo de estados emocionales, afrontamiento del dolor y conocimiento sobre su cuidado.
En el estudio realizado en Colombia por Ayala de Calvo & Sepulveda (2017) se destaca que las
necesidades de los pacientes con cancer incluyen, pero no se limitan, entre otros aspectos a los
siguientes: ajustes familiares, interacciones con el sistema de cuidado de la salud, estigmas,
necesidades de informacion, sexualidad y preservacion del estilo de vida. Se ha encontrado que
los pacientes con cancer tienen mas necesidades en las areas del cuidado personal, control de
actividades e interaccion interpersonal, en relacion con lo que perciben sus familiares. Las

necesidades actuales de los pacientes estan aumentando al igual que han creado una mayor
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necesidad de asistencia en aspectos como el transporte de los pacientes, el cuidado en casa, el

desarrollo de las actividades de la vida diaria y en la forma de reducir los costos que genera la

enfermedad.
TEMATICAS MAS RELEVANTES
% = FRECUENCIA

CONOCIMIENTO SOBRE SU CUIDADO 16 100

AFRONTAMIENTO AL DOLOR v 95.7
ESTADOS EMOCIONALES 46 100
HABITOS DE HIGIENE Y SUENO 16 100
ALIMENTACION 16 100

PROCEDER ETICO PROFESIONAL 1 95.7

TRATAMIENTO RECIBIDO v 95.7
CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD 16 100

FACTORES DE RIESGO 1 95.7

Gréfico 2. Temaéticas y/o informaciones relevantes a incluir en la guia psicoeducativa segun los
pacientes con LNH en fase de tratamiento quimioterapéutico.

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.

Todas las temaéticas recibieron altos porcentajes desde 95,7 % hasta el 100 %. Dentro de las
necesidades mas sobresalientes se destacaron el conocimiento de la enfermedad, la alimentacion,
los habitos de higiene y suefio, los estados emocionales y el conocimiento sobre su cuidado. Las
necesidades relacionadas con la informacion, estan presentes en un grupo importante de pacientes
que reciben tratamiento quimioterapéutico (Ayala de Calvo & Sepulveda, 2017) en su estudio
“Necesidades de cuidado de pacientes con cancer en tratamiento ambulatorio™ destaca que el 65.9
% de los pacientes reconocieron la necesidad de recibir informacion sobre los aspectos mas
importantes del cuidado que necesitan, el 57.81 % necesita informacion escrita sobre lo mas
importante para manejar en su casa tanto su enfermedad como los efectos colaterales del
tratamiento. En el contexto cubano especificamente en la provincia de Villa Clara resalta la
investigacion "Guia psicoeducativa para pacientes con tratamiento radioterapéutico” dentro de las
necesidades psicoeducativas mas relevantes sobresalieron los efectos del tratamiento,

conocimientos sobre el cuidado, contraindicaciones durante el tratamiento, apoyo emocional,
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habitos de suefio, alimentacion los cuales coinciden con la investigacion actual.
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Gréfico 3. Factores de riesgo que mas inciden sobre la enfermedad oncohematoldgica segin los
pacientes con LNH en fase de tratamiento quimioterapéutico.

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.

Dentro de los factores de riesgo presentes en los pacientes con LNH investigados resaltan las
comidas calientes, los alimentos curados, el café, la exposicion a radiaciones incluidas las
radiaciones solares y el tabaquismo. Los demas factores de riesgos se representan en menor
medida mientras la promiscuidad y las drogas ilicitas no fueron reconocidas. Al explorar si en
algin momento fueron alertados por el posible mal que podria causar la exposicion a estos
factores de riesgo 38 pacientes representados por el 82,6 % reconoce no haber sido alertado por

lo que refieren en muchos casos “no lo sabia, me entero en estos momentos™.

En el estudio realizado en la provincia de Villa Clara con el titulo "Elaboracién de una guia
psicoeducativa para pacientes oncohematoldgicos™ (Angulo, 2012) coincide con los resultados
actuales donde se puede apreciar que el alcoholismo, el tabaquismo, el consumo de drogas ilicitas
y la promiscuidad no parecen ser comportamientos de riesgo de alta incidencia dentro del grupo

de pacientes estudiados.

Al abordar sobre los conocimientos del diagnostico, pronéstico de la enfermedad y sus esquemas
de tratamientos asi como los efectos provocados por estos ultimos la totalidad de los pacientes
responden positivamente. Al preguntar como disminuir los efectos provocados por el tratamiento
(quimioterapia) 41 de los pacientes (89,1%) tiene informacion proporcionada por el médico. La

totalidad de los pacientes percibe como necesaria la comunicacién con los especialistas. La
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informacidén proporcionada por estos es percibida entre buena (39) y adecuada (15)

correspondiente al 84,8 % y 15,2 % respectivamente. La totalidad de los pacientes perciben ser
escuchados y “bien tratados™ por el personal que los asiste.

Entre las reacciones adversas asociadas al tratamiento que mas refieren los pacientes se
encuentran las relacionadas con la alimentacion por la falta de apetito, vomito y diarrea. La
totalidad de los pacientes identificaron esta tematica de gran interés y la necesidad de
conocimientos sobre la misma, 26 pacientes (56,5%) menciond haber recibido orientacion
nutricional mientras los 20 pacientes (43,5%) restantes referia desconocimiento "no sé qué debo
comer, nunca tengo apetito™. Por otra parte 24 pacientes (52,2 %) asume la posibilidad de afrontar

econdmicamente una dieta, el resto refirié no poder asumir la dieta por necesidades econémicas.

Al explorar los habitos de suefio la totalidad de los pacientes requiere conocimiento sobre ello,
aunque este se refiere fundamentalmente a las orientaciones sobre higiene de suefio por la
imposibilidad de dormir las horas necesarias para sentirse descansados. La mayoria de los
pacientes 19 duermen durante la noche 10 horas (41,3 %) solo 4 (8,7%) duerme menos de 8 horas
refiriendo “el suefio en el hospital no es como en la casa, aqui me cuesta trabajo dormir”, “aqui se
le interrumpe mucho el suefio a los pacientes™; 22 de los 46 pacientes (47,8 %) afirman practicar

la higiene de su cuerpo una vez al dia, mientras 16 de ellos (34,8 %) aseguran hacerlo mas de una

vez al dia.
MANIFESTACIONES EMOCIONALES
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Gréafico 4: Manifestaciones emocionales mas frecuentes en los pacientes con LNH en fase de
tratamiento quimioterapéutico.

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.
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Holland (2013) expone una lista con repercusiones a través del estudio de los miedos del paciente
con cancer, conocidas como las seis “D” en inglés: death (muerte), dependency (dependencia),
disfigurement (deformidad), disability (incapacidad), disruption of interpersonal relationships
(alteracion de las relaciones interpersonales) y disconfort (dolor). En los enfermos de cancer es
frecuente la aparicion de estados emocionales negativos. Los mas frecuentes en estos pacientes
son: la tristeza y la desesperanza presentes en la totalidad de los pacientes estudiados seguidos
por el miedo y el sufrimiento. Por su parte la apatia no fue reconocida por ningln paciente. Datos
que coinciden con el estudio realizado en Colombia con el titulo "Necesidades de cuidado de
pacientes con cancer en tratamiento ambulatorio” por Ayala de Calvo & Sepulveda (2017). Las
necesidades en el factor psicologico estan presentes en mas del 39 % de los participantes; se
expresan especificamente en estar deprimido (56,6 %), temer que la enfermedad se expanda (56,1
%), sentir tristeza (55,5 %). La incertidumbre frente al futuro esta presente en casi la mitad de los
participantes. En el contexto cubano se destaca la tesis de Angulo (2012) donde resaltan como

manifestaciones emocionales mas frecuentes la tristeza, el miedo y el sufrimiento.

La totalidad de los pacientes consideran la necesidad de la ayuda psicoldgica para enfrentar los
estados emocionales negativos, 41 sujetos (89,5 %) manifiestan que no han recibido ayuda
psicoldgica para el manejo de sus reacciones emocionales. Existen diversas barreras que pueden
dificultar una deteccion adecuada de los problemas psicolégicos, expuestos en el Informe Efecto
de las intervenciones Psicosociales en pacientes de cancer (2013), que tienen su fuente en: a) los
pacientes (pueden no informar de su malestar, no atreverse a pedir ayuda aunque puedan
necesitarla), b) los profesionales, que atienden mas a los problemas fisicos del paciente dejando
de lado o considerando la situacion emocional como secundaria; c) el contexto (presion
asistencial, aumento de la demanda, gravedad de la situacion fisica de los pacientes, dificultad
diagnostica ante algunos sintomas). Ello contribuye a que actualmente la asistencia psicolégica
que se presta a los pacientes sea muy deficitaria, por lo que muchos pacientes que podrian
necesitar una ayuda o un tratamiento psicolégico especifico no lo reciben, probablemente ni
siquiera son detectados. Las razones pueden estar en una escasa implementacion de los recursos
psicolégicos en los hospitales, y, a la inversa, los escasos recursos pueden sustentarse en un

deficitario sistema de deteccidn y evaluacion, que ponga en evidencia la necesidad de aquéllos.
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Con relacién al manejo del dolor solo 8 pacientes (17,4 %) manifiestan que el apoyo emocional
constituye una importante herramienta para su control, la administracion de analgésicos
(dipirona, aspirina, paracetamol, ibuprofeno) para 38 de ellos (82,6 %) se destaca como las de
mayor utilidad. El uso exclusivo del tratamiento farmacol6gico analgésico no siempre consigue
reducir la sintomatologia dolorosa, que muchas veces requiere tratamientos psicologicos o
farmacologicos dirigidos a sintomas afectivos para controlarla. Parece recomendable que las
terapias psicologicas se usen de forma simultanea en el abordaje interdisciplinar del dolor en

cancer.
3.3 Necesidades psicoeducativas en pacientes con LNH desde la perspectiva de los familiares

La muestra estuvo conformada por 46 familiares de pacientes con diagnostico de Linfoma no
Hodgkin. La edad promedio fue de M= 44,2, SD =10,4. Las edades de los familiares se
encontraron comprendidas en 22 afios como minimo y 62 como maximo. De ellos 42
correspondieron al sexo femenino (91,3%) mientras que el sexo masculino estuvo representado
por 4 familiares (8,7 %). El hecho reiterado de que la edad de los cuidadores se corresponda en la
mayoria de los casos con el adulto medio en transito hacia el adulto mayor, enfatiza la necesidad
de atender la salud de estas personas, ademas, se reafirma que aunque la mujer tiene cada vez
mayor protagonismo a nivel social, aln persisten roles asignados culturalmente que priorizan a
las féminas en el papel de cuidar y proteger a otros miembros de la familia. Una de las principales
razones de que la mayoria de los cuidadores sean mujeres radica en que, a través de la educacion
recibida y los mensajes que transmite la sociedad, se favorece la concepcién de que la mujer esta
mejor preparada que el hombre para el cuidado, ya que tiene méas capacidad de abnegacion, de
sufrimiento y es mas voluntariosa (Gonzalez, Fonseca, Valladares & Ldépez, 2017). Con relacion
al estado civil de los familiares se destacé un predominio de casados o acompafiados (30)
representando el 65,2 % de la muestra estudiada, seguido por los solteros (9) en un 16,6 % y en

menor medida los viudos o divorciados (7) con un 15,2 %.
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Tabla 4. Distribucién de los familiares de los pacientes con Linfoma no Hodgkin segun nivel

escolar:

Ocupacion Frecuencia %

Primaria terminada 2 43
Secundaria terminada 2 43
Técnico medio 23 50,0
Pre-universitario terminado 12 26,1
Universitario 7 15,2

Total 46 100

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.

Con respecto al nivel educacional alcanzado por los familiares se destaca el técnico medio (23)
representando el 50 %, seguido por el preuniversitario terminado (12) con un 26,1 % del total.
Con respecto a la ocupacion se debe destacar que 44 de los familiares (95,7 %) mantienen
vinculo laboral aunque sobresale que la misma cantidad de familiares tuvieron que abandonar
temporalmente su labor para asistir al tratamiento quimioterapéutico junto al paciente, 30
familiares (65,2 %) refieren que cuentan con apoyo para cuidar, el resto no cuenta con la ayuda
necesaria para hacerlo; 44 familiares (95,4 %) conviven con el paciente y con relacion al
parentesco predominan los cuidadores hijo/a 17 en (37 %) de los casos, ademas de los
esposos/as 15 con un (32,6 %), y los hermanos (12) con un 26,1 %. El nivel socioeconémico de
los familiares al igual que los pacientes es medio (32) representando el 69,6 %, seguido del nivel
bajo (12) con un 26,1 %.

Al entrevistar a los familiares con respecto a las necesidades psicoeducativas para el manejo de
los pacientes en relacion con su enfermedad y la repercusion de estas reconocieron como util 17
de ellos (28,3 %) y muy util 33 (71,7 %) un material de ayuda que brindara conocimientos y
orientaciones préacticas a traves de un lenguaje libre de tecnicismos, asequible, con informaciones

breves y precisas “si se pudiera subrayar los consejos mas importantes”.

Ante esta realidad se aplico un cuestionario para identificar las principales necesidades
psicoeducativas de los familiares y asi conformar una guia para pacientes con LNH en fase de
tratamiento quimioterapéutico teniendo en consideracion los siguientes acéapites: factores de

riesgo, conocimiento de la enfermedad, tratamiento recibido, proceder ético-profesional,
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alimentacion, habitos de higiene y suefio, manejo de estados emocionales, afrontamiento del

dolor y conocimiento sobre su cuidado.

TEMATICAS MAS RELEVANTES

0

% = FRECUENCIA

CONOCIMIENTO SOBRE SU CUIDADO a6 100

AFRONTAMIENTO AL DOLOR e 76 100

ESTADOS EMOCIONALES .~ 16 100

HABITOS DE HIGIENE Y SUENO —————"7¢ 100

ALIMENTACION e 76 100

PROCEDER ETICO PROFESIONAL =77 100

TRATAMIENTO RECIBIDO s~ 46 100

CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD 7 100
FACTORES DE RIESGO a4 95,7

Gréfico 5. Temadticas y/o informaciones mas relevantes a incluir en la guia psicoeducativa segln
criterio de los familiares de los pacientes con LNH.

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.

La totalidad de las tematicas se consideran relevantes por parte de los familiares a ser tratadas en
una guia psicoeducativa. El estudio "Apoyo emocional a cuidadores principales de nifios con
enfermedades oncoldgicas, a partir de una guia psicoeducativa” (Cassinda, Guerra, Angulo,
Alvarez & Sanchez, 2016) resaltan dentro de las necesidades fundamentales el conocimiento de
la enfermedad, apoyo emocional, fomentando la atencién psicolégica, caracteristicas del
tratamiento, orientacion y preparacion para el cuidado del paciente. En este estudio desde la
perspectiva de los familiares no se le atribuye importancia significativa a la nutricion datos que
difiere con la investigacién actual que destaca que tanto los familiares como los pacientes
necesitan conocer acerca de la alimentacion refiriendo en ambos casos que se le ha
proporcionado informacion sobre el tema por parte del personal de salud pero en ocasiones es
insuficiente "no sé qué voy a darle cuando no quiere comer, desconozco cuanta carne roja puede

comer, que vitaminas son las que no puede tomar™.

Por su parte, el autocuidado se percibe como una necesidad sentida por los familiares los cambios
y efectos propios de los tratamientos tales como la caida del pelo y sus efectos sobre la

autoimagen y la autoestima, las lesiones bucales hacen que el paciente descuida su imagen
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personal y sus habitos higiénicos. Coincidentemente con el estudio de Angulo & Guerra (2012)
sobresale la repercusion que tiene la apariencia personal en el bienestar, su autoestima y las
relaciones sociales, viéndose afectada por los efectos adversos del tratamiento. El afrontamiento
al dolor y su manejo también constituye una de las necesidades psicoeducativas de mayor
importancia para los familiares considerando ademas la necesidad de ayuda psicoldgica para
enfrentar las demandas del cuidado, solo 8 familiares (17,4 %) han recibido alguna orientacion

psicoldgica para el manejo de estados emocionales personales y del paciente.

Al abordar sobre los conocimientos del diagnostico, pronéstico de la enfermedad y sus esquemas
de tratamientos asi como los efectos provocados por estos Gltimos la totalidad de los familiares
responden positivamente. La generalidad de los familiares percibe la comunicacion con los
especialistas necesaria, la informacion proporcionada por estos es percibida por 42 sujetos (91,3
%) entre buena y adecuada. En igual magnitud, los familiares al igual que los pacientes, perciben
ser escuchados por el personal que los asiste aunque refieren que en ocasiones por

caracteristicas de la sala, la complejidad de los pacientes y el poco tiempo para interactuar con el
médico producto de la presion asistencial hacen que surjan dudas con respecto al cuidado del

paciente.

Coincidentemente con las manifestaciones emocionales referidas por los pacientes, los familiares
perciben que la tristeza, el miedo, la desesperanza y el sufrimiento son las mas frecuentes, se une

a ellas en este caso la incertidumbre.

MANIFESTACIONES EMOCIONALES
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Gréafico 6. Manifestaciones emocionales mas frecuentes experimentadas por los pacientes segun
el criterio de sus familiares.

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.
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3.4 Necesidades psicoeducativas en pacientes con LNH desde la perspectiva de los

especialistas

La muestra de especialistas estuvo conformada por 21 sujetos, que laboran en el Hospital General
Universitario “Dr. Gustavo Aldereguia Lima” de la provincia de Cienfuegos, de ellos 15 (71,4 %)
corresponden al sexo femenino y 6 (28,6 %) al masculino. La edad promedio fue de M= 44, 6
afios con una desviacion tipica de SD=10,9. A continuacion se brinda la relacion de las

especialidades de los sujetos en estudio.

Tabla 5. Distribucion de los especialistas segin ocupacion.

Especialidades Frecuencia %
Hematologia 4 19
Oncologia 2 9,5
Psicologia 6 28,6
Enfermeria 5 23,8
Medicina interna 4 19
Total 21 100

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.

Los médicos (10) estuvieron representados en un 47,5 % del total conformados por hemato6logos,
oncélogos y especialistas de medicina interna estos Ultimos vinculados a la primera asistencia
médica y al diagndstico de la enfermedad. Los psicdlogos (6) y los enfermeros (5) representaron
el 28,6 % y 23,8 % del total en ese orden. La media de los afios de experiencia laboral de los

especialistas fueron 21,4 con una SD =10,0.

El 100 % de los especialistas considera muy Util la propuesta de una guia psicoeducativa dirigida
a los pacientes con enfermedades oncohematoldgicas especificamente el Linfoma no Hodgkin.
De los sujetos estudiados 16 (76,2 %) no reconocen la existencia de alternativas psicoeducativas

similares digase folletos, manuales implementadas en el contexto cubano.
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TEMATICAS MAS RELEVANTES

0

% = FRECUENCIA

CONOCIMIENTO SOBRE SU CUIDADO s 51 100
AFRONTAMIENTO AL DOLOR e 50 95,2
ESTADOS EMOCIONALES ————"57 100
HABITOS DE HIGIENE Y SUENO ———"57 100

ALIMENTACION ———"7q 90,5

PROCEDER ETICO PROFESIONAL ———"7g 90,5
TRATAMIENTO RECIBIDO ———"5 95,2
CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD ———"57 100
FACTORES DE RIESGO ————"57 100

Gréafico 7. Tematicas y/o informaciones relevantes para incluir en la guia psicoeducativa segun el
criterio de los especialistas.

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.

Todas las tematicas se reconocieron por los especialistas como importantes destacandose el
autocuidado incluidos los habitos de higiene y de suefio, el conocimiento de la enfermedad, los
factores de riesgo y los estados emocionales con mayor relevancia. Se declara la necesidad de
insertar la tematica de la sexualidad a pesar de no ser identificada por los pacientes. En otros
estudios constituye una necesidad para mas del 53% de los pacientes enfatizando en la
reproduccion, los cambios en las relaciones sexuales y los sentimientos frente a la sexualidad
(Ayala de Calvo & Sepulveda, 2017).

VIAS DE OBTENCION DE CONOCIMIENTOS

FOLLETOS . 61,9 P
EXPERIENCIA PROPIA . 47,6 |
ESPECIALISTA . ' 100 |
MEDICO Y ENFERMERA DE LA. .. 100 | =
FAMILIAR O AMIGO . 57,1/
MEDIOS DE DIFUSION MASIVA . . 66,71

0 20 40 60 80 100 120

Gréfico 8: Principales vias de obtencion de conocimientos relacionados con la enfermedad de los
pacientes segun criterio de los especialistas.

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.
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Con relacion a las vias por la que los pacientes obtienen el conocimiento para el cuidado de la
enfermedad el porciento méximo lo alcanzaron los especialistas y el médico y la enfermera de la
familia. En el contexto colombiano segin Ayala de Calvo & Sepulveda (2017), muchos
cuidadores y pacientes no comunican sus preocupaciones a los médicos. Cuando ellos comparten
sus necesidades, a menudo omiten aspectos psicosociales importantes. Varios factores
contribuyen a esta dificultad; muchos pacientes y sus cuidadores creen que el dolor, la pena, la ira
y el sufrimiento son inevitables con el cancer. Otros creen que los médicos no desean tratar tales
aspectos, porque ven la falta de preocupacion o interés del profesional en preguntar, lo cual se
necesita para desarrollar un dialogo significativo. Como resultado de un inadecuado
entendimiento de las necesidades del paciente y la familia, se incrementan tanto los costos del

cuidado de la salud, como el sufrimiento innecesario.

Para los profesionales de la salud y en particular para los médicos, examinar estos aspectos
significa que necesitan prestar mas atencion a los pacientes como individuos durante las diversas

etapas de su enfermedad, desde el diagndstico hasta la fase terminal.
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Grafico 9. Factores de riesgo que mas inciden sobre la enfermedad oncohematoldgica segun
criterio de especialistas.

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.
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Ente los factores de riesgo que inciden tanto en la etiologia, progresion de la enfermedad y
descompensacion de la misma, resalta el tabaquismo, el alcoholismo con un 95,2% y el contacto
con industrias, fabricas u otros medios y sustancias contaminantes representados en un 90,5 %.
Los factores de riesgo como las comidas calientes, los alimentos curados, ahumados y fritos, la
promiscuidad estan relacionados en su mayoria con el desencadenamiento y progresion de otras

enfermedades oncoldgicas.

La totalidad de los especialistas consideran importante brindar orientacion nutricional,
destacando como caracteristicas generales a incluir en la dieta del paciente: “dicta balanceada,
frutas, vegetales, proteinas, comidas adecuadamente elaboradas, beber abundante liquido”. Por su
parte, el tiempo recomendado por 14 de los 21 especialistas (66,7%) dedicados al descanso son
las 8 horas.

Se presentan una serie de dafios fisicos, psicologicos y sociales ocasionados por la enfermedad.
Desde el punto de vista fisico se presentan en los pacientes deterioro corporal, pérdida de peso
por el estado nutricional, dolor, limitaciones en su vida sexual. En relacion con las implicaciones
psicosociales mencionan: cambios en el estilo de vida, pérdida del vinculo laboral y afectacion
monetaria, dependencia, pérdida del estatus social, deterioro de las relaciones interpersonales y
de la comunicacion, inestabilidad afectiva y estados emocionales negativos (Ayala de Calvo &
Sepulveda, 2017). Al preguntar ¢cudl area usted considera la méas afectada?, la mayoria de los

especialistas reconocen las tres areas y particularizan la psicoldgica con mayor importancia.

MANIFESTACIONES EMOCIONALES

= Frecuencia ™ %

100 100
35,2 85,7 85,7 85,7

Gréafico 10: Manifestaciones emocionales negativas mas frecuentes en los pacientes segun criterio de los
especialistas.
Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.
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Al explorar la necesidad del manejo psicologico de los estados emocionales negativos de los
pacientes con enfermedades oncohematoldgicas, segun criterio de especialista, la totalidad de los
sujetos reconocen el papel de las emociones y su relacion con la enfermedad. En el caso
particular los 21 (100 %) especialistas reconocen en estos pacientes el miedo y la incertidumbre
como las manifestaciones emocionales negativas mas frecuentes, seguidas de la tristeza (20) con
un 95,2%.

CONTROL DEL DOLOR
APOYO EMOCIONAL + ADMINISTRAR
ANALGESICO + BUSQUEDA DE...
APOYO EMOCIONAL + BUSQUEDA DE
AYUDA PROFESIONAL

23,8

47,6

APOYO EMOCIONAL + ADMINISTRAR

ANALGESICO 7.1

APOYO EMOCIONAL 100
0 20 40 60 80 100 120

Grafico 11: Manejo del dolor en los pacientes con LNH en fase de tratamiento quimioterapéutico
segun criterio de los especialistas.

Fuente: Cuestionario y entrevista semiestructurada.

Con relacion al manejo del dolor los 21(100 %) especialistas manifiestan que el apoyo emocional
constituye una importante herramienta para su control, seguido por el empleo de la analgesia (11)

con un 57,1 % del total.

Los 21 especialistas (100 %) consideran necesaria la comunicacion con el paciente sefialando que
esta resulta vital para establecer un adecuado diagndstico y evolucion, asi como la posibilidad de
esclarecer dudas, para lograr la adherencia terapéutica y un mejor afrontamiento a la enfermedad.
Mencionan como aspectos a tener en cuenta para lograr una adecuada comunicacion la escucha
activa, la capacidad empatica del médico, el respeto, la profesionalidad, la sinceridad, el
humanismo, la seguridad, la informacion oportuna, las condiciones ambientales de privacidad y

el manejo adecuado de las malas noticias.

Con respecto a la interaccion del médico con el paciente y su familiar se destaca que solo 8
(38,1 %) de los médicos brindan el conocimiento acerca del diagndstico a los pacientes y 13

(61,9 %) lo brindan a veces o no lo brindan, al profundizar en las causas refieren que: “depende
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del caso”, "hay que abordar el diagndstico desde la individualidad del paciente”, "hay pacientes
que no quieren saber”, asumen el miedo a enfrentar a las reacciones emocionales en los pacientes

y el desconocimiento del manejo de las malas noticias.

La declaracion o no del diagnostico dependera del estado psiquico del paciente, la edad,
elementos culturales, estados emocionales, la negativa del paciente o de los familiares y
determinadas particularidades personoldgicas segun refieren los especialistas. Se evidencian
escasas habilidades comunicativas para dialogar con los pacientes sobre temas referidos a la

enfermedad, sin la presencia de tabues o conspiracién de silencio (Cassinda “et al”, 2016).

La falta de entrenamiento o la existencia de prejuicios en el personal médico, pueden propiciar
que se presenten dos situacion es indeseables. La primera, que se oculte al paciente el diagndstico
y se le facilite a sus familiares, levantando una barrera de mentira, incomunicacion, desconfianza
o falsas esperanzas entre el enfermo y el médico, propiciatoria de situaciones donde la familia es
quien toma decisiones y la segunda, que se le diga al paciente el diagnostico, pero de forma
cruda, fria, impersonal. Esto propicia la desesperanza, la depresion, el sufrimiento y el deterioro
de la calidad de vida (Quifionez, 2017).

No obstante, hay pacientes preparados psicoldgicamente, con determinado desarrollo intelectual
que prefieren conocer la verdad y conocerla en detalles, asi como estar informados de su
evolucion y tratamiento, no siendo esto lo mas frecuente en nuestro pais, donde un gran nimero
de enfermos prefieren no poseer la informacion, y que ésta sea manejada por sus familiares,
adoptando una posicion de negacion y pasividad. No obstante 19 de los especialistas (95,2 %)
comparte el prondstico de la enfermedad asi como le ofrece informacion al familiar y al paciente
sobre las alternativas para atenuar los sintomas asociados al tratamiento porque, segun estos, es
importante que el paciente tenga un rol activo en el tratamiento, posibilitando la adherencia y
mejorado el autocuidado.
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3.5 Integracion de las principales necesidades psicoeducativas desde la perspectiva de los

pacientes, sus familiares y los especialistas encargados de su atencion

e Fueron identificadas las principales necesidades psicoeducativas desde la perspectiva de
los pacientes, familiares y especialistas. Entre las tematicas mas relevantes para la
elaboracion de la guia psicoeducativa se destacan: conocimiento de la enfermedad,
alimentacion, estados emocionales, autocuidado, habitos de higiene y suefio. Segln
criterio de especialistas seria necesario incluir factores de riesgo y la sexualidad.

e Dentro de los factores de riesgo que mas inciden tanto en la etiologia, progresion de la
enfermedad y descompensacion de la misma, resalta el tabaquismo, el alcoholismo y el
contacto con industrias, fabricas u otros medios y sustancias contaminantes. Los factores
de riesgo como las comidas calientes, los alimentos curados, ahumados y fritos, la
promiscuidad estan relacionados en su mayoria con el desencadenamiento y progresion de
otras enfermedades oncoldgicas.

e Resalta la necesidad de la ayuda psicologica para el manejo de la enfermedad y las
reacciones emocionales derivadas de esta, las manifestaciones emocionales mas
frecuentes fueron: tristeza, miedo, incertidumbre y desesperanza.

e La comunicacion entre pacientes y familiares con los especialistas cobra gran
importancia. Comunicacion adecuada significa decir lo que el paciente necesite, desee, y
tolere conocer, sin engafiarlo ni generarle falsas esperanzas, pero si mitigando sus miedos
y propiciando esperanzas concretas.

e La propuesta de elaboraciébn de una guia dando respuesta a las necesidades
psicoeducativas fue valorada muy util por la mayoria de pacientes, familiares y
especialistas estudiados.

3.6 Elaboracion de la Guia Psicoeducativa para fomentar el bienestar psicologico en
pacientes con LNH en fase de tratamiento quimioterapéutico

Ficha técnica
Nombre: La propuesta de Guia Psicoeducativa lleva por titulo “Guia psicoeducativa para pacientes

con Linfoma no Hodgkin. En busca del bienestar”.
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Autoras: Lic. Yamila Ortega Bermudez

Dra. C. Evelyn Fernandez Castillo
Dra. C. Osana Molerio Pérez

Obijetivo: Brindar un material psicoeducativo para fomentar el bienestar en pacientes con LNH en

fase de tratamiento quimioterapéutico.

Destinatarios: pacientes con LNH del Hospital General Universitario “Dr. Gustavo Aldereguia Lima”

de la provincia de Cienfuegos.

Material: Folleto Unico de 9 paginas estructuradas a partir de 4 capitulos.

Consideraciones metodologicas: los capitulos que conforman la guia psicoeducativa parten de la
identificacion de las necesidades desde la perspectiva de los pacientes, sus familiares y los especialistas
encargados de su atencion y del diagndstico de las particularidades del bienestar psicoldgico en los

pacientes con Linfoma no Hodgkin quedando la guia integrada por los aspectos siguientes:

¢ Qué conozco de mi enfermedad?: Conocimiento de la enfermedad: esclareciendo definicién,
tratamiento (efectos de la quimioterapia y orientaciones para reducirlos).

e Como me cuido?: Autocuidado: especificando en temas como nutricion, suefio y descanso.

e (Qué hacer ante las emociones negativas?: Manejo de emociones negativas y técnicas para
disminuir su impacto.

e COrientaciones generales.: En busca del bienestar se brinda orientaciones encaminadas en el
fomento de las relaciones positivas, la autonomia, la autoaceptacion, el manejo del ambiente,
proposito en la vida y el crecimiento personal.

Se elabor0 esta guia especificamente para los pacientes con LNH en fase de tratamiento
guimioterapéutico. Constituye la primera guia psicoeducativa en la institucion cienfueguera para estos
pacientes. Se procurdé emplear un vocabulario sencillo, asequible a cualquier nivel educacional,
considerando la poblacién a la cual se dirige, ademas de concebirse el empleo, dentro del disefio, de

subrayado y uso del color para resaltar cuestiones de importancia asi como el uso de iméagenes.

Administracion: Individual.
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3.7 Evaluacion de la Guia Psicoeducativa para fomentar el bienestar psicoldgico en

pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico

Luego de la elaboracion de la guia se prosiguié con la evaluacion de esta por parte de los
especialistas y a partir del criterio de los usuarios. La seleccion de la muestra quedd conformada
por 8 especialistas y 12 usuarios (pacientes con LNH).

Del grupo de los profesionales, 6 eran del sexo femenino (75 %) y 2 masculino (25 %), con una
experiencia profesional de 15 o mas afios de trabajo para el 80 % de ellos. Dentro de estos
profesionales con categoria cientifica de 2 eran Doctores en Ciencias y 6 Master en Ciencias.

Todos se vinculan, de una manera u otra, a la investigacion en esta area de asistencia médica.

Al someter al analisis las diferentes categorias, por cada uno de los indicadores de la entrevista
semiestructurada aplicada a especialistas durante la validacion de la Guia Psicoeducativa, estos se

comportaron como se muestra en la siguiente tabla:

CATEGORIAS DE LA GUIA PSICOEDUCATIVA
SEGUN INDICADORES DE EVALUACION
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B {Qué hacer ante las emociones negativas?

B En busca del bienestar
Gréafico 12. Evaluacion de las categorias de la guia segin indicadores de evaluacién por los
especialistas.
Fuente: Cuestionario de juicio de profesionales.

Las categorias de la guia psicoeducativa como el autocuidado, el manejo de las emociones
negativas y en busca del bienestar fueron evaluados por el 100 % de los especialistas (8) como

totalmente de acuerdo. En el caso del conocimiento de la enfermedad y su tratamiento estuvieron
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parcialmente de acuerdo el 80 % de los especialistas. A continuacion se abordaron los criterios

ofrecidos para el perfeccionamiento de la guia:

e Con relacion al concepto de LNH debe ser més sencillo y visualmente atractivo para que
el paciente comprenda mejor a traves de imagenes como se manifiesta la enfermedad en

el sistema.

e En los efectos del tratamiento tener una mejor organizacion y hacer énfasis en las

orientaciones para contrarrestarlos.

De forma general se pudo constatar que la mayoria de los profesionales encuestados apoyaba
integralmente el disefio y contenido inicial de la misma, a pesar de sus sugerencias en cuanto a la
estructura de determinados temas para que sea mas comprensible y clara la informacion que se

brinda.

La Guia Psicoeducativa disefiada, se evalué desde la perspectiva de los usuarios (pacientes)
mediante una entrevista psicoldgica semiestructurada. Se trabajé con 12 pacientes, 8 del sexo
masculino 66,6 % y 4 del sexo femenino 33,4 %. Al someter al andlisis las diferentes categorias,
por cada uno de los indicadores de la entrevista semiestructurada aplicada a usuarios durante la
validacién de la Guia Psicoeducativa, estos se comportaron como se muestra en el siguiente

grafico.

CATEGORIAS DE LA GUiA PSICOEDUCATIVA
SEGUN INDICADORES DE EVALUACION
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Gréafico 13. Evaluacion de las categorias de la guia segun indicadores de evaluacion por los

usuarios (pacientes).

Fuente: Cuestionario de criterio de usuario.
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Al entrevistar a los pacientes la totalidad refirio satisfaccion con respecto a la guia, con adecuada
capacidad orientadora, con respecto al texto y al disefio la consideraron asequible, con lenguaje
comprensible y mensajes claros, con orientaciones practicas de facil realizacion por lo que
evaluaron la guia de manera general positivamente. No se sefialaron aspectos nuevos a incorporar

en la guia.

Tomando en consideracion las sugerencias realizadas por los especialistas (hemat6logos) se
sustituyeron términos clinicos por otros mas asequibles y de més facil comprension. Ademas se
perfecciond la visualidad de la guia y las orientaciones practicas atendiendo a las caracteristicas
de los usuarios (pacientes). Se hizo mas entendible la definicién de LNH la cual se apoy6 con
imagenes. Al perfeccionarse la guia psicoeducativa teniendo en cuenta las sugerencias aportadas

por los hematdlogos fue valorada favorablemente avalando asi su pertinencia y suficiencia.
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CONCLUSIONES

El bienestar psicolégico en pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento
quimioterapéutico, se percibio entre el rango de medio y bajo. Hacia el interior de las
dimensiones la autoaceptacion, el dominio del ambiente y el proposito en la vida también
alcanzaron valores entre medio y bajo. Mientras que las relaciones positivas, autonomia y
crecimiento personal obtuvieron un valor medio. Estos elementos evidencian la necesidad

de apoyo psicoldgico que presentan estos pacientes.

Fueron identificadas las principales necesidades psicoeducativas desde la perspectiva de
los pacientes, familiares y especialistas. Entre las tematicas mas relevantes para la
elaboracion de la Guia Psicoeducativa se encontraron: el conocimiento de la enfermedad,

la alimentacion, los estados emocionales, el autocuidado, los habitos de higiene y suefio.

La determinacion de necesidades psicoeducativas desde la perspectiva de los pacientes,
sus familiares y especialistas vinculados a su atencion, unido a la percepcion de bienestar
medio y bajo, permiti6 la elaboracion de la Guia Psicoeducativa para fomentar el
bienestar psicolégico en pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento
quimioterapéutico. La misma quedd conformada a partir de cuatro ejes tematicos
fundamentales: 1) ¢Conozco de mi enfermedad?, 2) ;Cémo me cuido?, 3) (Qué hacer

ante las emociones negativas? y 4) orientaciones generales: En busca del bienestar.

La Guia Psicoeducativa disefiada bajo el nombre de “Guia psicoeducativa para pacientes
con Linfoma no Hodgkin, en busca del bienestar”, fue evaluada favorablemente tanto por
los principales destinatarios, en este caso los pacientes, como por los especialistas
encargados de su atencion. Estos elementos avalan su pertinencia y suficiencia de la

misma.
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RECOMENDACIONES

e Profundizar en la tematica de la sexualidad y el uso de medicamentos y vitaminas no
abordadas en el estudio actual para su inclusion en investigaciones psicoeducativas

posteriores.

e Validar la efectividad de la Guia Psicoeducativa para pacientes con Linfoma no Hodgkin
en fase de tratamiento quimioterapéutico desde la perspectiva de los especialistas y su

implementacion desde los propios usuarios.

e Comunicar los resultados obtenidos para la incorporacion de la Guia Psicoeducativa al
protocolo de atencion a pacientes con Linfoma no Hodgkin del servicio de
Oncohematologia del Hospital General Universitario “Dr. Gustavo Aldereguia Lima” de

la provincia de Cienfuegos.

e Ampliar la linea investigativa hacia otras enfermedades oncohematoldgicas desde la

perspectiva de la psicoeducacion.
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ANEXOS

Anexo 1
Consentimiento Informado para Participantes de la Investigacion.

Y 0. o , por este medio hago constar que doy mi
consentimiento para participar en la investigacion que se lleva a cabo en el Hospital Provincial Dr.
Gustavo Aldereguia Lima de la provincia de Cienfuegos en conjunto con la Universidad Central de las
Villas que tiene como objetivo general el disefio de una Guia psicoeducativa para fomentar el bienestar
psicolégico en pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico

conociendo los principios éticos en los cuales se sustenta.

Firma del Participante--------------------------- Fecha----------------

Nombre del Investigador Principal-------------====-===mmmmmm oo :

Firma del Investigador-------------------- Fecha--------------------
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Anexo 2

Consentimiento Informado para familiares de pacientes con Linfoma No Hodgkin.

YO: --mmmmmmmmm e e , Tamiliar (cuidador principal) del paciente con Linfoma
No Hodgkin, por este medio hago constar que doy mi consentimiento para participar en la
investigacion que se lleva a cabo en el Hospital Provincial Dr. Gustavo Aldereguia Lima de la
provincia de Cienfuegos en conjunto con la Universidad Central de las Villas que tiene como objetivo
general el disefio de una Guia psicoeducativa para fomentar el bienestar psicolégico en pacientes con
Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico conociendo los principios éticos en los

cuales se sustenta.

Firma del familiar---------------------------------- Fecha---------------------

Nombre del Investigador Principal---------------=-=-=---mmemmmmmm e

Firma del Investigador-------------------- Fecha--------------------
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Anexo 3

Consentimiento Informado de los especialistas encargados de la atencion a pacientes con Linfoma No
Hodgkin.

YO0: ----mmmmm oo e , que me desempefio como especialista del servicio de
Oncohematologia encargado de la atencion de los pacientes con Linfoma No Hodgkin, por este medio
hago constar que doy mi consentimiento para participar en la investigacion que se lleva a cabo en el
Hospital Provincial Dr. Gustavo Aldereguia Lima de la provincia de Cienfuegos en conjunto con la
Universidad Central de las Villas que tiene como objetivo general el disefio de una Guia psicoeducativa
para fomentar el bienestar psicoldgico en pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento

quimioterapéutico conociendo los principios éticos en los cuales se sustenta.

Firma del Especialista--------------------------- Fecha-----------=----
Nombre del Investigador Principal-----------=-=-=-=-=mmmmmm oo

Firma del Investigador-------------------- Fecha--------------------
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Anexo 4

Protocolo de Entrevista psicoldgica semiestructurada realizada al paciente para la identificacion de las
necesidades psicoeducativas.

Objetivo general: Identificar las necesidades psicoeducativas de los pacientes con Linfoma no Hodgkin
en fase de tratamiento quimioterapéutico.

Indicadores:

Presentacion de la investigacion.

- Objetivos.

- Importancia.

Datos sociodemograficos

- Nivel socioeconémico

- Edad

- Nivel de escolaridad

- Ocupacion

- Estado civil

Aspectos clinicos

- Diagndstico

- Prondstico

- Conocimientos sobre la enfermedad

- Tratamiento y sus efectos

Interacciones médico- paciente
-Comunicacion médico- paciente

Aspectos psicologicos

- Estados emocionales

- Habitos

- Necesidades

- Impacto de la enfermedad

- Afrontamiento a la enfermedad

- Manejo del dolor

- Percepcidn de necesidad de atencion psicologica
Guia Psicoeducativa.

- Importancia, ventajas.

- Elementos posibles a desarrollar en la Guia.
- Caracteristicas necesarias para su efectividad.

Otro elemento que no haya sido abordado.
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Anexo 5

Protocolo de la entrevista psicoldgica semiestructurada realizada a los familiares para la identificacion
de las necesidades psicoeducativas.

Objetivo general: Identificar las necesidades psicoeducativas de familiares de los pacientes con
Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico.

Indicadores:

Presentacion de la investigacion.

- Objetivos.

- Importancia.

Datos demograficos.

- Sexo.

- Edad.

- Estado civil.

- Ocupacion.

- Nivel de escolaridad.

- Parentesco con el paciente.

- Convivencia con el paciente

-Tiempo como cuidador

Interaccion médico-familiar.

Caracteristicas de las relaciones con el paciente.
Guia Psicoeducativa.

- Importancia, ventajas

- Elementos posibles a desarrollar en la Guia.

- Caracteristicas necesarias para su efectividad.
Percepcion de necesidad de atencién psicolégica para el paciente.
Estados emocionales presentes en el paciente.
Existencia o no de necesidades psicoeducativas como:
- Conocimiento de la enfermedad.

- Factores de riesgo.

- Tratamiento.

- Alimentacion.

- Habitos de higiene y suefio.

- Autocuidado.

- Proceder ético-profesional

- Estados emocionales.

- Afrontamiento al dolor.

Otro elemento que no haya sido abordado.
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Anexo 6

Protocolo de entrevista psicologica semiestructurada aplicada a los especialistas para la identificacion
de las necesidades psicoeducativas.

Obijetivo general: Identificar las necesidades psicoeducativas de los pacientes con Linfoma no Hodgkin
en fase de tratamiento quimioterapéutico segln criterios de los especialistas encargados de su atencion.

Indicadores:

Presentacion de la investigacion.

- Objetivos.

- Importancia.

Datos sociodemograficos.

- Sexo.

- Edad.

- Especialidad.

- Afos de experiencia laboral.

Guia Psicoeducativa.

- Necesidad del disefio de la guia en el servicio.
- Posible aplicabilidad y ventajas.

Aspectos psicoldgicos.

- Necesidades de los pacientes.

- Estados emocionales presentados por los pacientes.
- Afrontamiento de los pacientes a la enfermedad
- Afrontamiento de los pacientes al dolor
Aspectos clinicos.

- Generalidades de las enfermedades.

- Evolucion de los pacientes.

- Tipo de alimentacion.

- Habitos de higiene y suefio.

- Tratamiento y efectos colaterales.

- Afrontamiento al dolor.

Relacién médico-paciente

Otro elemento que no haya sido abordado.
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Anexo 7
Cuestionario de necesidades psicoeducativas dirigido a los pacientes con Linfoma no Hodgkin.

El departamento de Psicologia del Hospital Dr. Gustavo Aldereguia Lima en conjunto con el
departamento de la Universidad Central “Marta Abreu” de Las Villas se ha proyectado en la
elaboracion de una Guia Psicoeducativa a las personas con enfermedades oncohematologicas
especificamente en pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico. Para
garantizar la calidad y utilidad de la misma se requiere de su colaboracion, si desea participar debe
responder las preguntas que aparecen a continuacion. No hay respuestas buenas ni malas, solo nos
resulta imprescindible la sinceridad de las mismas. La informacion relevada sera estrictamente
confidencial

1- Datos generales:

Edad:  Sexo: Estado Civil: __ soltera/o __ casada/ o acompafiada/o____ divorciada/o
_____viuda/o

Ocupacion: _ Amade Casa ___ Estudiante __ Trabajador/a___ Jubilado/a__ Desocupado

Nivel socioeconémico; -------- alto -------- medio ------- bajo

Nivel educacional: Primaria terminada __ Secundaria terminada _ Técnico Medio  Pre-

Universitario terminado Universitario

Tiempo que lleva como paciente oncohematologico:

2 - ¢Tiene usted algunas dudas sobre el tratamiento que debe cumplir o sobre otros aspectos
relacionados con su enfermedad? No Sl

¢ Cuéles?

3 - ¢Consideraria atil la propuesta de una Guia Psicoeducativa dirigida a los pacientes con
enfermedades oncohematoldgicas?

1 2 3 4 5

Inatil Muy util

a) - ¢Qué caracteristicas deberia tener esta guia para que a usted le sea util y
motivante?

4 - En su opinion ¢qué tematicas deberian ser incorporadas en esta guia?

------ Factores de Riesgo. Conocimiento de la enfermedad Tratamiento recibido.
Proceder ético-profesional. Alimentacion. Habitos de higiene y suefio. estados
emocionales. Afrontamiento del dolor. Conocimiento sobre su cuidado. Otros

¢ Cual/es?
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5 - ¢Se relaciond usted con algunos de los factores considerados de riesgo para su enfermedad?

Tabaquismo: Si__ No___ Alcoholismo: Si__ No___ Café: Si__ No Drogas ilicitas: Si____

No_ Comidas calientes: Si__ No___ Alimentos curados, ahumados o fritos: Si_ No_
Promiscuidad: Si___ No___ Exposicién a radiaciones (incluyendo las solares): Si__ No___ Contacto
con industrias, féabricas u otros medios y sustancias contaminantes: Si_ No_
Otros

b) ¢Fue alertado del posible mal que estas conductas le podian causar?
Si__ No_
6- Acerca su enfermedad conteste:

¢Conoce su diagnéstico? Si_ No__ ¢;Conoce su prondstico? Si_ No___
a) ¢Por qué via obtuvo la informacién anterior?

Médica___ Familiares o amigos___ bibliografia consultada---------- Otras___
7- La comunicacion establecida con el especialista la considera:
___necesaria_no necesaria

¢Por qué?

b) La informacion que recibe por parte del equipo médico la cataloga de:
___Buena ___ Regular __ Mala___ Adecuada __ Inadecuada __ Orientadora para la conducta a seguir
c) ¢Se siente usted escuchado? Si___ No____

d) ¢Qué aspectos usted considera mejoraria la relacion médico-paciente?

8- Sobre el tratamiento recibido para la enfermedad conteste:

a) ¢Qué tratamiento esta recibiendo?

b) ¢Conoce sus efectos secundarios? Si__ No

¢ Cuéles?

¢) ¢Conoce como disminuir los efectos del tratamiento? Si No
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9- ;Considera necesario recibir ayuda psicologica? Si___ No

e) ¢Ha recibido ayuda psicolégica para el manejo de sus reacciones emocionales? Si
No  ¢Cual?

b)- Marca con una x las situaciones o estados emocionales con los cuales se siente identificado.
__ tristeza __irritabilidad ___miedo ___ inquietud

____apatia_____inseguridad ____ sufrimiento ____incertidumbre

__desesperanza ___enfado ___ coOlera

10- En cuanto a su alimentacion responda:

a) ¢Ha recibido orientacion nutricional? Si_ No___

b) ¢Qué alimentos incluye en su dieta diaria?

¢) Marque con una x la frecuencia con que los recibe diariamente:

Desayuno__ Merienda__ Almuerzo__ Merienda__ Comida____

d) ¢Puede Ud. afrontar econdmicamente la dieta prescripta y el tratamiento indicado por el
especialista? Si No

11- Acerca de sus habitos de higiene y del suefio responda:

a) ¢Cuantas veces al dia se asea?

___Unavezaldia__ Masdeunavez al dia___Cuantas veces sea necesario ____No siempre se asea
b) ¢Cuéntas horas al dia duerme?

8 horas 10 horas 12 horas 0 mas menos de 8 horas numero de horas en particular
durante la noche

12- En las ocasiones en las que ha sentido dolor, ¢Qué ha hecho?, (Marca con una x las opciones que
considere deben hacerse y si marca mas de una, enumeralas en orden de importancia.)

Darse 0 buscar apoyo emocional y otros recursos. Administrarse analgésicos (dipirona,
aspirina, paracetamol, ibuprofeno) Buscar ayuda profesional para que decida y oriente conducta a
sequir. No sé Otros
13-Refiera otros aspectos que usted considere necesario
abordar:

14 -Le sugerimos que exponga su opinién acerca del

cuestionario

Muchas gracias
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Anexo 8

Cuestionario de necesidades psicoeducativas dirigido a los familiares de los pacientes con Linfoma no
Hodgkin.

El departamento de Psicologia del Hospital Dr. Gustavo Aldereguia Lima en conjunto con el
departamento de la Universidad Central “Marta Abreu” de Las Villas se ha proyectado en la
elaboracion de una Guia Psicoeducativa a las personas con enfermedades oncohematoldgicas
especificamente en pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico. Para
garantizar la calidad y utilidad de la misma se requiere de su colaboracion, si desea participar debe
responder las preguntas que aparecen a continuacion. No hay respuestas buenas ni malas, solo nos
resulta imprescindible la sinceridad de las mismas. La informacion relevada serd estrictamente
confidencial.

1-Datos generales del familiar:

a) Edad: b) Sexo: c) Estado Civil: __ soltera/o __ casada/ o acompafiada/o
divorciada/o viuda/o

d) Marque con una X cudl es su ocupacion: _ Ama de Casa __ Estudiante __ Trabajador/a
___Jubilado/a ___Desocupado

e) - Marque con una x su nivel educacional:

Primaria terminada Secundaria terminada Técnico Medio Pre-Universitario
terminado Universitario

f) Nivel Socioecondmico

g) Si trabaja o estudia: ¢ Abandon6 temporalmente su labor? Si No
h) ¢Recibe ayuda de alguien méas para cuidar? Si___ No____
i) ¢Convive con el enfermo?

i) Tiempo que lleva como cuidador:

j) Diga cual es su parentesco con el paciente:
Madre_ Padre_ Hermano/a___ Hijo/a___ Esposa/o___ Cufiado/a___ Nuera/yerno___ Otros___

2- ¢Consideraria atil la propuesta de una Guia Psicoeducativa dirigida a los pacientes con
enfermedades oncohematoldgicas?

1 2 3 4 5

Inatil Muy util

a)- En su opinidn ¢qué caracteristicas deberia tener esta guia para que le sea Gtil y motivante a estos
pacientes?

b)-¢ Que tematicas y/o informaciones seria relevante incluir en esta Guia Psicoeducativa?

Factores de Riesgo. Conocimiento de la enfermedad Tratamiento recibido.
Proceder ético-profesional. Alimentacion. Habitos de higiene y suefio. Manejo de
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estados emocionales. Afrontamiento del dolor. Conocimiento sobre su cuidado. Otros
¢ Cual/es?

3- Acerca de la enfermedad de su familiar conteste:

¢Conoce su diagnéstico? Si_ No___ ;Conoce su pronostico? Si__ No___

a) ¢Por qué via obtuvo la anterior informacién?

Médica___ Paciente_ Otros

b) La comunicacion establecida con el especialista la considera:

___necesaria__no necesaria

Si considera necesaria la comunicacion con el especialista, ¢Por qué?

c) La informacidn que recibe por parte del equipo médico la cataloga de:

___Buena___ Regular _ Mala___ Adecuada __ Inadecuada __ Orientadora para la conducta a seguir
d) ¢Se siente usted escuchado? Si__ No____

e) ¢Qué aspectos usted considera mejoraria la relacion médico-paciente en esta etapa de

atencion?

4- ;Considera necesario que reciba ayuda psicologica? Si No
a) ¢Ha recibido ayuda psicoldgica para el manejo de las reacciones emocionales? Si

No  ¢Cual?

b)-¢Cuales son las reacciones o estados emocionales més frecuentemente experimentados por el
paciente?

tristeza __irritabilidad miedo ___ inquietud
apatia inseguridad sufrimiento incertidumbre

__desesperanza enfado colera.

5-Refiere otros aspectos que usted considere necesario
abordar:
6- Le sugerimos que exponga su opinion acerca del

cuestionario

Muchas gracias
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Anexo 9

Cuestionario de necesidades psicoeducativas dirigido a especialistas encargados de la atencion de los
pacientes con Linfoma no Hodgkin.

El departamento de Psicologia del Hospital Dr. Gustavo Aldereguia Lima en conjunto con el
departamento de la Universidad Central “Marta Abreu” de Las Villas se ha proyectado en la
elaboracion de una Guia Psicoeducativa a las personas con enfermedades oncohematoldgicas
especificamente en pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico. Para
garantizar la calidad y utilidad de la misma se requiere de su colaboracion, si desea participar debe
responder las preguntas que aparecen a continuacion. No hay respuestas buenas ni malas, solo nos
resulta imprescindible la sinceridad de las mismas. La informacion relevada sera estrictamente
confidencial.

1-Datos generales del profesional:

a) Edad: b) Sexo: c) Anos de experiencia laboral: d) Especialidad:

e) Afos de experiencia como especialista:

2- ¢Consideraria util la propuesta de una Guia Psicoeducativa dirigida a los pacientes con
enfermedades oncohematoldgicas?

1 2 3 4 5

Inatil Muy atil

a) ¢ Tiene referencia de alternativas similares en Cuba? Si No
¢ Cuéles?

b) En su opinion ;Qué caracteristicas deberia tener esta guia para que le sea Gtil y motivante a estos
pacientes?

3- ¢Atendiendo a su experiencia profesional que tematicas y/o informaciones seria relevante incluir en
esta Guia Psicoeducativa?

____Conocimiento de la enfermedad __ Tratamiento recibido. _ Proceder ético-profesional.
___Alimentacion. ____ Habitos de higiene y suefio. ____estados emocionales. __ Afrontamiento del
dolor. _____Conocimiento sobre su cuidado. _____ Otros
¢ Cual/es?

4- Segln su experiencia cuales son los factores de riesgo que mas inciden sobre la enfermedad
oncohematologica.

Tabaquismo: Si___ No___ Alcoholismo: Si___ No___ Café: Si___ No Drogas ilicitas: Si____
No
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Comidas calientes: Si__ No___ Alimentos curados, ahumados o fritos: Si___ No___ Promiscuidad:
Si__ No_

Exposicion a radiaciones (incluyendo las solares): Si No Contacto con industrias, fabricas u
otros medios y sustancias contaminantes: Si No
Otros

5- Acerca de la enfermedad del paciente responda:

a) ¢Hace Ud. consciente el diagndstico en cada caso? Si No
b) ¢ Le ofrece usted informacion sobre el pronostico?

Si ¢Porque?

No ¢Porque?

c) Desde su experiencia profesional, qué causas justifican la no declaracion del

diagnostico

d) ¢Considera necesaria la comunicacion del paciente con el especialista? ¢Por qué?

e) ¢Qué aspectos, considera usted, mejorarian la relacion médico-paciente-familiar?

6- Acerca del tratamiento que recibe el paciente, conteste:

a) ¢Cuales son los efectos mas generales sobre el paciente de los tratamientos recibidos?

b) Le facilita informacion al familiar y al paciente para atenuar los sintomas asociados al tratamiento.
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Siempre. Algunas veces. Pocas veces. Nunca.

c) ¢Qué informacidn usted cree que debe manejar el paciente para disminuir los efectos adversos del
tratamiento recibido?

7- En cuanto a la alimentacion del paciente responda:
a) ¢Cree usted necesario dar orientacion nutricional al mismo?

Si. No.

c) ¢Qué alimentos considera usted que deben estar presente en la dieta diaria del paciente
oncohematologico?

7- ¢ Qué cantidad de horas al dia considera que debe dormir el paciente?

8- Marque con una x las manifestaciones emocionales que usted considera mas frecuentes en los
pacientes oncohematoldgicos.

tristeza __irritabilidad miedo ___inquietud
apatia inseguridad sufrimiento incertidumbre
__desesperanza ____enfado ___ colera.

a)- ¢(Considera necesario el manejo de estados emocionales negativos en el tratamiento a estos
pacientes? ------ Si ----- no

9- Si el paciente esta sintiendo dolor qué usted sugeriria:

Apoyo emocional y otros recursos. Administrarle analgésicos (dipirona, aspirina,
paracetamol, ibuprofeno).

Buscar ayuda profesional para que decida y oriente la conducta a seguir.
Otros:

10- En relacién al paciente, desde el punto de vista psicologico, fisico y social, conteste:

a) ¢Qué aspectos usted considera se encuentran afectados en las areas siguientes?:
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Psicoldgica:

Fisica:

Social:

b) ¢Cudl éarea  considera usted que se encuentre mas  afectada?  ¢Por
qué?

11- Marque con una x cuales son las vias (personas u otros medios) por las que un paciente puede
obtener conocimiento para el cuidado de su enfermedad:

Medios de difusion masiva (radio, television). Un familiar o amigo en situacion similar. El

médico y la enfermera de familia. __ EIl especialista que lo atiende en el hospital. _ Durante el
cuidado de su familiar (experiencia propia). ___Folletos.
¢Cuales?

Otros

12- Refiera otro aspecto que usted considere necesario abordar
13-Le sugerimos que exponga su opinion acerca del

cuestionario

Muchas gracias
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Anexo 10

Escala de Bienestar Psicoldgico de Ryff

A continuacion se presenta una serie de afirmaciones. Por favor, marque y sin pensar mucho la que
mejor se ajusta a su caso. Considere las siguientes opciones de respuesta:

1= Totalmente en desacuerdo; 2= En desacuerdo; 3= algunas veces; 4= Neutral; 5 =De acuerdo
6=Totalmente de acuerdo.

1. Cuando repaso la historia de mi vida estoy contento con como han resultado las cosas

2. A menudo me siento solo porque tengo pocos amigos intimos con quienes compartir mis
preocupaciones

3. No tengo miedo de expresar mis opiniones, incluso cuando son opuestas a las opiniones de la
mayoria de la gente

4. Me preocupa cOmo otra gente evalua las elecciones que he hecho en mi vida

5. Me resulta dificil dirigir mi vida hacia un camino que me satisfaga

6. Disfruto haciendo planes para el futuro y trabajar para hacerlos realidad

7. En general, me siento seguro y positivo conmigo mismo

8. No tengo muchas personas que quieran escucharme cuando necesito hablar

9. Tiendo a preocuparme sobre lo que otra gente piensa de mi

10.  Me juzgo por lo que yo creo que es importante, no por los valores que otros piensan que son
importantes

11.  He sido capaz de construir un hogar y un modo de vida a mi gusto

12.  Soy una persona activa al realizar los proyectos que propuse para mi mismo

13.  Situviera la oportunidad, hay muchas cosas de mi mismo que cambiaria

14.  Siento que mis amistades me aportan muchas cosas

15.  Tiendo a estar influenciado por la gente con fuertes convicciones

16.  En general, siento que soy responsable de la situacién en la que vivo

17.  Me siento bien cuando pienso en lo que he hecho en el pasado y lo que espero hacer en el futuro
18.  Mis objetivos en la vida han sido méas una fuente de satisfaccion que de frustracion para mi
19.  Me gusta la mayor parte de los aspectos de mi personalidad

20.  Me parece que la mayor parte de las personas tienen mas amigos que yo

21.  Tengo confianza en mis opiniones incluso si son contrarias al consenso general

22.  Las demandas de la vida diaria a menudo me deprimen

23.  Tengo clara la direccion y el objetivo de mi vida

24. En general, con el tiempo siento que sigo aprendiendo méas sobre mi mismo

25.  En muchos aspectos, me siento decepcionado de mis logros en la vida

26. No he experimentado muchas relaciones cercanas y de confianza

27.  Esdificil para mi expresar mis propias opiniones en asuntos poléemicos

28.  Soy bastante bueno manejando muchas de mis responsabilidades en la vida diaria

29.  No tengo claro qué es lo que intento conseguir en la vida

30. Hace mucho tiempo que dejé de intentar hacer grandes mejoras 0 cambios en mi vida

31.  Ensu mayor parte, me siento orgulloso de quien soy y la vida que llevo

32.  Sé que puedo confiar en mis amigos, y ellos saben que pueden confiar en mi

33. A menudo cambio mis decisiones si mis amigos o mi familia estan en desacuerdo

34. No quiero intentar nuevas formas de hacer las cosas; mi vida esta bien como esta
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35.  Pienso que es importante tener nuevas experiencias que desafien lo que uno piensa sobre si
mismo Yy sobre el mundo

36.  Cuando pienso en ello, realmente con los afios no he mejorado mucho como persona

37.  Tengo la sensacion de que con el tiempo me he desarrollado mucho como persona

38.  Parami, la vida ha sido un proceso continuo de estudio, cambio y crecimiento

39.  Si me sintiera infeliz con mi situacién de vida daria los pasos mas eficaces para cambiarla.
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Anexo 11

Cuestionario para la evaluacion de la guia psicoeducativa segun criterio de los especialistas.
Datos generales.

Profesion: Afios de experiencia:

Grado cientifico: Edad: Sexo:

A continuacion se le presenta un cuestionario en el que se le pide su valoracién como especialista sobre
la efectividad de la Guia Psicoeducativa para fomentar el bienestar psicoldgico en pacientes con
Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico a través de la escala del uno al cinco,
donde el uno representa totalmente en desacuerdo, el dos en desacuerdo, el tres neutro, el cuatro de

acuerdo y el cinco totalmente de acuerdo.

¢, Qué conozco ¢Coémo me | ;Qué hacer | En busca

de mi cuido? ante las del bienestar
enfermedad? emociones
Indicadores negativas?

Pertinencia

Cumplimiento de

los objetivos

Calidad de la
elaboracién y

asequibilidad del lenguaje

Concepcidn del disefio

Efectividad de la guia

Aplicabilidad de la guia

Evaluacion integral de la

guia

Otro elemento que no haya sido abordado.
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tratamiento quimioterapéutico.

Anexo 12.

Cuestionario para la evaluacion de la guia a partir del criterio de los usuarios (pacientes).
Datos generales.

Edad: Sexo:

Nivel de escolaridad: Tiempo como paciente oncohematoldgico:

A continuacion se le presenta un cuestionario en el que se le pide su valoracion como usuario
(paciente) sobre la efectividad de la Guia Psicoeducativa para fomentar el bienestar psicol6gico en
pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico a través de la escala del
uno al cinco, donde el uno representa totalmente en desacuerdo, el dos en desacuerdo, el tres neutro, el

cuatro de acuerdo y el cinco totalmente de acuerdo.

¢, Qué conozco | (Como me | ;Qué hacer | En busca

de mi cuido? ante las del bienestar
enfermedad? emociones
Indicadores negativas?

Satisfaccion con respecto a
la guia

Capacidad orientadora

Comprensién adecuada

del texto

Facilidad de lectura

Calidad del disefo

Aplicabilidad de la guia

Evaluacion integral de

la guia

Otro elemento que no haya sido abordado.



Guia psicoeducativa para fomentar el bienestar psicologico en pacientes con Linfoma no HodgRin en fase de
tratamiento quimioterapéutico.

Anexo 13
Entrevista psicoldgica semiestructurada a juicio de especialistas. Retest.

Objetivo general: Valorar la guia psicoeducativa a partir del juicio de especialistas luego de su
perfeccionamiento.

Indicadores:

1. Datos generales.

Profesion.

Afos de experiencia.

Grado cientifico.

Edad.

Valoracion integral de la guia.

Conocimientos sobre el manejo de los pacientes con enfermedades oncohematologicas.
Comprensidn adecuada del texto para todas las personas.
Calidad del disefio.

Satisfaccion con respecto a la guia.

Incorporacion al protocolo de tratamiento.

Caréacter motivante y alentador.

Valoracién general.

Otro elemento que no haya sido abordado.



Guia psicoeducativa para fomentar el bienestar psicologico en pacientes con Linfoma no HodgRin en fase de
tratamiento quimioterapéutico.

Anexo 14

Entrevista psicologica semiestructurada para la evaluacion de la Guia a partir del Criterio de los
Usuarios. Retest.

Objetivo: Valorar la efectividad de la Guia Psicoeducativa elaborada a partir del criterio ofrecido por
los propios usuarios luego de su perfeccionamiento.

Indicadores:

Datos generales.

Sexo.

Edad.

Nivel de escolaridad.

Tiempo como paciente oncohematoldgico
Valoracién integral de la guia.
Satisfaccion con el contenido
Capacidad orientadora de la guia
Comprension adecuada del texto.
Calidad del disefio.

Satisfaccion con respecto a la guia.
Facilidad de lectura

Otro elemento que no haya sido abordado.
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e Usted no podra cambiar muchas cosas en su vida pero si trazarse metas
alcanzables a corto plazo y mediano plazo. Concéntrese en lo que puede
cambiar para poder obtener una mayor sensacidn de control sobre su
situacion.

e No se limite, haga planes para el futuro inmediato y trabaje para hacerlos
realidad. Manténgase abierto a nuevas experiencias que permitan y
enrigquezcan su crecimiento personal.

e No olvide que la vida tiene el significado que usted le aporte, es un proceso
continuo de cambios y trasformaciones.

e Recuerde que todos nuestros pensamientos y nuestras emociones generan
una respuesta en su cuerpo. Es importante mantener un estado emocional
positivo para una mejor respuesta al tratamiento y una pronta
recuperacion.

e Sea realista pero no pesimista: intente vivir cada dia lo mejor que pueda,
trate de mantenerse tranquilo (a) y sosegado (a).

Conclusiones

El periodo por el que transita puede ser dificil, pero reflexione en los beneficios que
traerd para su salud el tratamiento que recibe. Durante toda la etapa estaremos a su
lado, apoyandolo (a) y cooperando para su recuperacién, intente seguir las
orientaciones contenidas en el manual y pida ayuda cuando lo considere necesario.

Muchas gracias.

" Quién tiene un por qué
para vivir puede
enfrentarse a todos los
cémos ”



Aguante la respiracion y mantenga los musculos tensados durante uno o dos
segundos.
iReldjese! Exhale y deje que su cuerpo se afloje.

Musica: puede contribuir a disminuir la depresién y
las tensiones. Use musica suave que sea de su
agrado y a un tono adecuado. La terapia musical
radica fundamentalmente en el aumento que
experimentan los niveles de endorfinas

"sedantes naturales de cerebro") y el descenso

de los niveles de hormonas responsables del estrés
(adrenalina y noradrenalina) que se produce en el
organismo.

Masajes: el contacto piel con piel puede ayudar a disminuir tensiones, pida a su
familiar o amigo que le de masajes gentiles en los pies, la cabeza, la espalda o los
brazos.

No olvide: Las posibilidad de que usted, como sus seres queridos reciban

apoyo psicolégico son muy importante, porque la mejoria de su estado
emocional incide favorablemente en su calidad de vida y en el tratamiento.

Orientaciones generales

e Permita la ayuda de otras personas. En la medida en que pasa el tiempo, va
perdiendo fuerzas y energias para enfrentarse al tratamiento. De manera que
es muy importante que reconozca sus limitaciones y la necesidad de recibir
ayuda de todos aquellos deseosos de ofrecerla: amigos, familiares y vecinos.

e Obtenga apoyo psicoldgico y social. Confie y obtenga ayuda del equipo de
salud que pueden entender la gama de emociones que siente. Hay ayuda
disponible para usted y toda la familia, pero podria requerir solicitarla para
tener acceso a ella.

e Tome sus propias decisiones pero siempre consulte al personal de salud y a
sus familiares, son sus mejores aliados.

e Lleve las riendas de su vida para vencer la experiencia del cancer.

e Manténgase seguro (a) y positivo (a). Evalliese a si mismo (a), a los demasy a
la situaciéon en que esta inmerso (a) positivamente y obtendrda mejores
beneficios para su salud.

Contenido:

1. Introduccion/ 1

2. ¢éQué conozco de mi enfermedad? La quimioterapia como piedra angular
para el tratamiento de los LNH. Efectos de la quimioterapia y como
contrarrestarlos. /2

¢Como me cuido?. Alimentacién y suefio./ 5

¢Qué hacer para controlar mis emociones? Técnicas./ 6

Orientaciones generales/ 8

o v s W

Conclusiones/ 9

Introduccion

Padecer una enfermedad oncoldgica representa un importante problema de salud,
ante esta situacion se hace necesario las intervenciones psicoeducativas para
contrarrestar su repercusién. Este manual esta disefiado con la intencidon de
brindarle a Ud., paciente con Linfoma no Hodgkin (LNH) y a su familia, orientaciones
necesarias para enfrentar el periodo de tratamiento quimioterapéutico. Estd
estructurado en cuatro secciones fundamentales para acceder a las informaciones
relacionadas con la enfermedad y su tratamiento, el autocuidado, el manejo de las
emociones negativas y orientaciones generales todo encaminado al fomento de su
bienestar.



é¢Qué conozco de mi enfermedad?

Sintomas:
Loslinfomas son un conjunto de enfermedades H Presepcm d.e . b“l.“,’= e cuelo,
; g axilas o ingle(inflamacion de los
cancerosas que se desarrollan en el sistemalinfatico. 3 sanghios niicos),
;/ 2. Fiebre,
} L 3. Sudoracion nocturna,

4, Pérdida de peso.
TimoS. Cansancio

Tradicionalmentelos linfomas se clasifican en (
dos grandes grupos: el Linfoma de ﬁ:&g:'& ‘
Hodgkin(LH), ylos Linfomas no

Hodgkin (LNH).

Bazo

Linfoma no Hodgkin (LNH): con frecuencia
se desarrolla en el intestino delgado o en el
mediastino (espacio entre los dos pulmones) .
aunque también puede ocurrir en higado, R Médula
bazo, sistema nervioso, médula dsea y

2 .
T Factores de Riesgo:
ganglios linfaticos.

1. Edad.

2. Sexo (mayor en hombres que en mujeres).
3. Color de la piel

4. Exposicion a ciertos quimicos.

5. Radiacion.

6. Sistema inmunologico deficiente.

7. Enfermedades autoinmunes.

/

La quimioterapia como piedra angular del tratamiento de los LNH

Entre los procedimientos médicos mas usados para tratar los LNH se encuentran: la
cirugia, la quimioterapia, la radioterapia, la bioterapia, el trasplante de médula ésea
y ensayos clinicos. La mayoria de los pacientes reciben una terapia combinada (mdas
de un tratamiento a la vez). La quimioterapia consiste en la administracién de una
serie de medicamentos, encaminados a destruir las células neopldsicas. La
guimioterapia en general es un tratamiento sistémico puesto que llega a todas las
partes del organismo.

No olvide: Actualmente existen muchas esperanzas en el

tratamiento contra el Cancer, ya que desde su surgimiento
han probado por mucho tiempo su efectividad

[ ]

* Interrumpa el pensamiento si es desagradable: haga un conteo, cante el
fragmento de una cancién, haga un estiramiento del cuerpo, salga de la
habitacidn, contemple un paisaje, converse con alguien etc.

e Establezca una relacidn de contacto fisico, piel con piel con sus seres
queridos, los que en momentos dificiles le ayudan, deje que lo acaricien, lo
abracen. La piel es capaz de captar el mensaje que otras personas le quieren
trasmitir.

»  Evite situaciones que generen estrés siempre que pueda.

e Use lenguaje interno para ayudarse en situaciones adversas o cuando
necesite autocontrol emocional: “Todo ira bien”, “Tranquilo”, “Date
tiempo”.

Recuerde: Usted esta pasando por un momento de gran impacto emocional
pero debe afrontarlo con fortaleza, optimismo y confianza; para ayudarlo
(a) a transitar por este estamos aqui su familia y el equipo de salud.

Técnicas para el manejo de las emociones negativas.

La relajacién es una de las principales técnicas para el manejo de estados
emocionales negativos. Puede ayudarle a conciliar el suefio, darle mas energia, hacer
que se sienta menos cansado, mas tranquilo.

¢Como usar la relajacion?
Puede relajarse sentado o acostado. Escoja un lugar

tranquilo si es posible y cierre los ojos. No cruce los brazos §E " ii ~ g

ni las piernas porque se puede cortar la circulacion y causarle entumecimiento u
hormigueo. Si estd acostado, asegurese de estar cémodo. Ponga una pequefia
almohada bajo su cuello y bajo sus rodillas o use un taburete bajo para apoyar los
pies.

Respiracién. Inhale/tenso, exhale/relajado: Respire profundamente. Al mismo
tiempo, tense los musculos o un grupo de musculos. Por ejemplo, puede cerrar y
apretar los ojos, fruncir el entrecejo, apretar los dientes, apretar un pufio, tensar los
brazos y piernas o estirar los brazos y las piernas tanto como pueda.

La relajacion progresiva de las partes del cuerpo. Una vez que estd respirando
despacio y cdmodamente, puede relajar diferentes partes del cuerpo, empezando
por los pies y terminando en la cabeza. Piense en palabras como flojo, pesado,
liviano, caluroso o flotando. Cada vez que exhale puede enfocarse en un drea
particular del cuerpo y sentir como se relaja. Intente imaginar que la tensién esta
saliendo de esa darea. Por ejemplo, mientras exhala, sienta los pies y los tobillos
relajarse; la préxima vez que exhale, sienta las pantorrillas y las rodillas relajarse, y
asi sucesivamente hasta llegar a la cabeza.



No estoy durmiendo bien. ¢{Qué puedo hacer?
Es frecuente que aparezcan alteraciones del suefio que pueden atenuarse sin
necesidad de utilizar psicofarmacos:

El medio ambiente puede
modificarse para reducir la alteracion
del suefio. Minimizar el ruido,
atenuar o apagar las luces, ajustar la
temperatura de la habitacion y
consolidar las tareas de asistencia al
enfermo para disminuir el nimero de

las interrupciones.

Otras acciones que pueden promover el descanso:
*  Mantenga su piel limpia y seca.

e Mantener la cama o las superficies de los articulos de soporte (sillas y
almohadas) limpias, secas y sin arrugas.

e Asegurese que haya suficientes mantas para mantener el calor.

e Regule la ingestién de liquido para evitar despertarse frecuentemente para
evacuar.

* Ingiera un bocadillo de alto contenido proteinico dos horas antes de la hora
de acostarse

e Evite bebidas con cafeina u otros estimulantes, como suplementos
dietéticos, que producen cambios en el metabolismo y suprimen el apetito.

e Use ropa holgada, suave.

» Mantenga horarios regulares para acostarse y para levantarse.

¢Qué hacer para controlar mis emociones?

¢Qué hacer si me siento ansioso, deprimido o angustiado?

Los estados emocionales negativos son frecuentes
en circunstancias dificiles, pero es necesario
contrarrestarlos, sobre todo ante situaciones
de enfermedad y tratamiento porque entorpecen
su favorable evolucion. Puede incluir para ello:
e Comparta sus preocupaciones con
familiares o amigos.
e Exprese sus emociones libremente. No le tema al llanto pues permite la
descarga emocional.

éCuales son los principales efectos de la quimioterapia y cémo contrarrestarlos?
Cansancio: El cansancio puede durar dias, semanas o meses, pero desaparece una
vez finalizado el tratamiento. 4

¢éQué hacer para contrarrestarlo?
e Descanse el tiempo necesario.
e No realice esfuerzos fisicos fuertes,
ni labores domésticas que requieran de estos. ]
e En caso de que necesite salir del hogar no exponerseal sol en los horarios
comprendidos de 11 am a las 4 pm.

Daiios o cambios en la piel: La piel puede estar inflamada, sensible o irritada en los
dias, semanas y meses del tratamiento o los posteriores a éste.
éQué hacer para contrarrestarlo?

e Realice higiene con jabdn hidratante.

e No utilice perfumes ni lociones corporales.

e  Evite ropas ajustadas.

Caida del cabello (alopecia) y sensibilidad en el cuero cabelludo:
Al eliminar las células sanas responsables del crecimiento del cabello, las personas
que reciben quimioterapia suelen perder el cabello o presentar sensibilidad en el
cuero cabelludo (después del tratamiento crece nuevamente).

éQué hacer para contrarrestarlo?
e Evite el lavado del cabello diariamente.
e Use un pafiuelo, gorro o peluca previo a la caida del
cabello.
o Refuércese la idea que la alopecia es un proceso reversible.

Molestias en la faringe, las encias y la boca: El dolor e inflamacidn de boca y faringe,

asi como encias hipersensibles pueden ser el resultado de la quimioterapia o de una
infeccion.
éQué hacer para contrarrestarlas?
e Ingiera alimentos blandos, ficiles de masticar y deglutir (tragar): purés,
caldos, helados, batidos, compotas, carnes picadas, etc.
e Ingiera los alimentos a temperatura ambiente.
e Haga con frecuencia enjuagues con agua para ayudar a eliminar alimentos y
bacterias, y facilitar asi la cicatrizacién.

Problemas gastrointestinales: Pérdida de apetito, la constipacion, la diarrea, las
nauseas y los vdmitos. No obstante, existen medicamentos para prevenir o reducir
estos sintomas.



éQué hacer para contrarrestarlos?

Nauseas y vomitos:
e Evite alimentos condimentados.
e Ingiera alimentos a temperatura ambiente o frias
e  Evite alimentos grasosos, los muy dulces o los caramelos.
e Ingiera la alimentacion fraccionada
(en pequefias porciones) preferentemente liquida o semiliquida.

Estreiliimiento:
e Ingiera alimentos a base de fibras (frutas, vegetales y cereales integrales)
e Ingiera abundantes liquidos.
e Realice movilizacidn al paciente, segun posibilidades.

Diarreas:
Alimentos que debe evitar (especialmente durante y después de la quimioterapia)

e Comidas ricas en fibra (es decir, frutas y vegetales crudos, cereales
integrales gruesos).

e Por su alto contenido en acidos organicos que haran que aumente la acidez
estomacal: la carne de res, el cordero, el cerdo, los embutidos, los tomates,
la naranja, y el limén

e Bebidas con cafeina (café, té fuerte,
refrescos de cola y posiblemente chocolate).

e Sea precavido con los productos lacteos.

Pérdida del apetito:

Planifique: planifique un menu diario con anticipacion.
Haga que cada bocado cuente: elija comidas ricas en calorias y proteinas.
Esfuércese en comer en el desayuno por lo menos un tercio de las calorias y
proteinas que necesita.

Coma de 5 a 6 porciones pequefias de comida al dia.

Mayor riesgo de infecciones: se puede ver afectado el sistema inmunoldgico, el cual
ayuda al cuerpo a combatir las infecciones por tanto debe tomar precauciones para
no contraer infecciones.
e lLavase las manos antes de comer, después de ir al bafio o después de tocar
algln animal.
e No debe recibir visitas de amigos o familiares con enfermedades
contagiosas (como resfriados, gripe o varicela).
e  Evite los lugares muy concurridos.

Recuerde: 1a mayor parte de los efectos secundarios de la

quimioterapia son_temporales: a medida que las células sanas del cuerpo
se recuperan, los efectos secundarios desaparecen gradualmente.

¢Como me cuido?

Me cuido cuando:

e Controlo mi dieta.

e Eliminé los habitos toxicos.

e Hago alguna actividad de higiene mental.

e Practico algun ejercicio fisico.

e Cumplo con las orientaciones médicas,
no me automedico.

e Coopero cuando recibo el tratamiento
guimioterapéutico.

e Duermo lo suficiente para sentirme descansado (a).

¢Qué alimentos puedo comer?

e No se obligue a comer cuando tenga
nauseas.

e Coma alimentos frios o a temperatura
ambiente.

e Limite los sonidos, los olores y las imagenes
gue le causen nauseas y vomitos.

e Ingiera porciones pequefias de comida a lo
largo del dia. No se mantenga en ayunas.

e Durante las comidas, puede ser util
distraerse mirando la television, escuchando musica o leyendo.

e Enjudguese la boca con agua de limén después de comer.

e Chupe cubitos de hielo, caramelos de menta o caramelos duros.

e Si siente que rechaza un alimento, no se esfuerce en comerlo, seleccione
otro.

Es muy importante beber mucho liquido, ya sea agua, bebidas de soja,
jugos, o infusiones; no solamente le asegurara una correcta hidratacion
sino que le ayudara a eliminar los farmacos.






