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RESUMEN: 

Introducción: Padecer una enfermedad oncológica representa un importante problema de salud, ante esta situación se hace necesario las intervenciones psicoeducativas para contrarrestar su repercusión. 

Objetivo: Diseñar una guía psicoeducativa para el fomento del bienestar psicológico en pacientes con Linfoma no Hodgkin.

Método: Se implementó un estudio descriptivo desde un paradigma mixto de investigación. Se efectuó un muestreo no probabilístico de tipo incidental-casual, en la etapa diagnóstica, quedó conformada por 46 pacientes con sus familiares y 21 especialistas, en la etapa de diseño y valoración de la guía, 12 pacientes y 8 especialistas. Las técnicas empleadas fueron: el Análisis de Documentos, la Entrevista Psicológica Semiestructurada, Cuestionarios para la identificación de necesidades psicoeducativas en pacientes, familiares y especialistas, la Escala de Bienestar Psicológico de Ryff, el Cuestionario para el juicio de los especialistas y Criterio de usuarios.

Resultados: En los pacientes el bienestar psicológico se percibió entre el rango de medio y bajo, como las principales necesidades psicoeducativas se destacaron: conocimiento de la enfermedad, alimentación, estados emocionales, autocuidado, hábitos de higiene y sueño. La guía psicoeducativa se diseñó a partir de cuatro ejes temáticos: ¿Conozco de mi enfermedad?, ¿Cómo me cuido?, ¿Qué hacer ante las emociones negativas? Y Orientaciones generales, la misma fue evaluada favorablemente por especialistas y usuarios. 

Conclusiones: La determinación de necesidades psicoeducativas, unido a la percepción de bienestar medio y bajo, permitió el diseño de la Guía Psicoeducativa siendo valorada favorablemente por sus principales destinatarios. 

Palabras Claves: Linfoma no Hodgkin, necesidades psicoeducativas, guía psicoeducativa, quimioterapia, bienestar psicológico.

ABSTRACT:

Introduction: Having an oncological disease represents an important health problem. In this situatiY on, psychoeducational interventions are necessary to counteract its repercussion.

Objective: To design a psychoeducational guide to promote psychological well-being in patients with non-Hodgkin Lymphoma.

Method: A descriptive study was implemented from a mixed research paradigm. An incidental-casual non-probability sampling was carried out at the diagnostic stage, consisting of 46 patients with their families and 21 specialists, at the design and evaluation stage of the guide, 12 patients and 8 specialists. The techniques used were: Document Analysis, Semi-structured Psychological Interview, and Questionnaires for the identification of psychoeducational needs in patients, relatives and specialists, the Ryff Psychological Well-being Scale, the questionnaire for the judgment of specialists and user criteria.

Results: In the patients, psychological well-being was perceived between the medium and low range, as the main psychoeducational needs were highlighted: knowledge of the disease, diet, emotional states, self-care, hygiene and sleep habits. The psychoeducational guide was designed based on four thematic axes: Do I know about my illness? How do I take care of myself? What to do about negative emotions? And general guidelines, it was favorably evaluated by specialists and users.

Conclusions: The determination of psychoeducational needs, together with the perception of medium and low well-being, allowed the design of the Psychoeducational Guide being favorably appraised by its main recipients.
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INTRODUCCIÓN 

Cáncer 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 característica del cáncer es la multiplicación rápida de células anormales que se extienden más allá de sus límites habituales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo o propagarse a otros órganos, proceso conocido como metástasis (CANCERONLINE, 2017). Según la Sociedad Americana del Cáncer (2018) las enfermedades cancerosas ocupan, a nivel mundial, uno de los primeros puestos en las estadísticas de morbilidad y mortalidad. 

Dentro de las neoplasias, se describen las enfermedades oncohematológicas específicamente los linfomas y leucemias que destacan por su escasa investigación científica e insuficientes publicaciones sobre aspectos relacionados con el bienestar y la calidad de vida, como consecuencia de su gran complejidad debido a su comportamiento clínico: presentación, evolución, tratamiento y respuesta al mismo (Castillo, 2017).

Desde esta perspectiva se concibe la psicoeducación como una de las herramientas más utilizadas en la actualidad para la intervención en los pacientes con cáncer (Martínez, López, Guillen, Nava y Rubio, 2017), que tiene como objetivo desarrollar comportamientos saludables fortaleciendo la autoestima, la responsabilidad por el autocuidado y la autonomía creciente de cada individuo o comunidad, verdaderos cimientos para la salud (Treto, 2009; Montiel y Guerra, 2016; Cuevas y Moreno, 2017).
En este sentido, ha resultado de gran utilidad la Guía Psicoeducativa, que puede definirse como un material educativo que brinda información, recursos y habilidades al sujeto enfermo, su familia o los especialistas encargados de su atención, partiendo del diagnóstico de necesidades educativas previamente identificadas. Este recurso dirigido específicamente a pacientes con cáncer y familiares tienen como finalidad la potenciación de recursos resilientes, mejorar la autoestima, el bienestar emocional y los recursos de afrontamiento, los procesos de resistencia y fortaleza ante situaciones de riesgo, así como promocionar lo positivo más que inhibir lo negativo (Montiel y Guerra, 2016). 

Diversos autores (Treto, 2009;  Angulo y Guerra, 2012; Cassinda, Guerra, Angulo, Álvarez y Sánchez, 2016; Montiel, 2018) en el ámbito nacional han propuesto distintas alternativas de ayuda psicológica en pacientes con cáncer,  en la provincia de Cienfuegos no se reportan publicaciones que reflejen el tema del bienestar psicológico en poblaciones con enfermedades oncológicas de manera general. No existen antecedentes de la utilización del constructo en enfermedades oncohematológicas ni propuestas de intervenciones psicoeducativas para estos pacientes. 

OBJETIVO DE INVESTIGACIÓN: Diseñar una guía psicoeducativa para el fomento del bienestar psicológico en pacientes con Linfoma no Hodgkin.

METODOLOGÍA

Se realizó un estudio descriptivo, basado en un diseño integrador (mixto), predominantemente cuantitativo, en la sala de Oncohematología del Hospital General Universitario “Dr. Gustavo Aldereguía Lima” de la provincia de Cienfuegos, en el período comprendido de noviembre de 2017 a junio de 2018. 

La investigación se desarrolló en 2 etapas de trabajo: la primera etapa partió de la determinación de los niveles de bienestar psicológico en los pacientes y el diagnóstico de necesidades de estos, sus familiares así como de los especialistas para el establecimiento de las categorías que constituyeron las sesiones de la guía psicoeducativa. La segunda etapa partió del diseño de la Guía Psicoeducativa, su evaluación a través del juicio de especialistas y del criterio de usuarios (pacientes) y el perfeccionamiento de la misma teniendo en cuenta las sugerencias de los profesionales y los propios usuarios (pacientes).

La población total de pacientes con diagnóstico de Linfoma no Hodgkin que recibieron tratamiento quimioterapéutico en el período enero 2017- junio 2018 fue de 140 pacientes. Para el diagnóstico inicial se seleccionó una muestra de 46 pacientes y sus familiares (46) y 21 especialistas a partir de un muestreo no probabilístico de tipo incidental- casual los cuales se acogieron a los siguientes criterios de inclusión:

Pacientes con diagnóstico histopatológico de LNH, que ingresaron para tratamiento quimioterapéutico en la sala de Oncohematología, que dieran su consentimiento informado para participar en la investigación. Como criterios de salida los que no desearon continuar cooperando con la investigación o que fallecieron durante el desarrollo de la misma.

Por su parte, en la selección de los familiares los criterios empleados fueron:

Familiares que permanecieron junto al paciente durante las sesiones de tratamiento quimioterapéutico que dieran su consentimiento para participar en la investigación. Como criterio de salida los que expresaron necesidad o deseo de salir del estudio. Ruptura del vínculo con el paciente o fallecimiento del mismo.

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

Especialistas vinculados al Servicio de Oncohematología del Hospital General Universitario “Dr. Gustavo Aldereguía Lima” con tres o más años de experiencia de trabajo como mínimo en la atención de pacientes con LNH, se excluyeron los que no ofrecieran su consentimiento a participar en el estudio. 

Para la segunda etapa de diseño y evaluación de la guía psicoeducativa, la muestra quedó conformada por 12 nuevos sujetos (pacientes) y 8 especialistas respetando los criterios antes mencionados.  

Para la determinación de los niveles de bienestar psicológico de los pacientes así como la identificación de sus necesidades, la de sus familiares y especialistas se utilizaron el Análisis de documentos oficiales, la Entrevista psicológica semiestructurada, la Escala de Bienestar Psicológico (EBP) de Ryff (1995) con adaptación de Van Dierendonck compuesta por 39 ítems, la consistencia interna general de la escala valorada a partir del alpha de Cronbach fue de .783 siendo satisfactoria para su aplicación en estos pacientes.

Para la evaluación de la guía psicoeducativa se utilizó el Juicio de especialistas y el Criterio de usuario sobre la base de las siguientes categorías: Pertinencia, Cumplimiento del objetivo, Calidad de la elaboración y asequibilidad del lenguaje, Concepción del diseño, Efectividad de la guía, Aplicabilidad de la guía, Evaluación integral de la guía.
Los resultados fueron procesados mediante el paquete estadístico (SPSS), versión 21.0 para Windows. Los datos cuantitativos se acompañaron con el análisis de la verbalizaciones referidas por los pacientes, sus familiares y los especialistas encargados de su atención. 

En cada una de las etapas del proceso investigativo se procedió respetando los principios éticos comenzando con la solicitud y firma del consentimiento informado tanto a nivel institucional como personal. 

RESULTADOS 

Se presentan a continuación los resultados de la primera etapa que partió de la determinación de los niveles de bienestar psicológico de los pacientes así como la identificación de sus necesidades, la de sus familiares y especialistas. 
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Gráfico 1. Bienestar psicológico en pacientes con LNH según el sexo.

Fuente: Escala de Bienestar psicológico de Ryff.

En los pacientes estudiados resalta el bienestar psicológico medio (41) representado en el 89,1 % de los casos. No se reportó ningún paciente con bienestar psicológico alto. El 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 económica del hombre. Por la escasa literatura relacionada con los resultados de la escala de Bienestar psicológico en pacientes con enfermedades crónicas 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 relación al género y el bienestar psicológico coincidente con los resultados de este estudio.    

Sin embargo, al hacer un análisis hacia el interior de las dimensiones que componen la escala, se plasman algunas características que diversifican los resultados anteriores. De esta forma, las dimensiones: autoaceptación, dominio del ambiente y propósito en la vida alcanzan valores medios - bajos mientras que las relaciones positivas, autonomía y crecimiento personal adquieren valores medios. A continuación se ejemplifican dichos resultados.  

La dimensión autoaceptación se comporta entre los valores medios - bajos: ante las preguntas relacionadas con esta dimensión 37 pacientes responden que algunas veces ( al repasar la historia de su vida se sienten contentos con cómo han resultado las cosas (80,4 %) (, de igual modo 33 pacientes refieren que algunas veces (me siento seguro y positivo (71,7 %)( así 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 mí mismo que cambiaría (. Las verbalizaciones más frecuentes están vinculadas al impacto de la enfermedad (la enfermedad me imposibilita trabajar(,(soy un inútil(, (ojalá tuviera una vida normal( . El impacto negativo de la pérdida del rol laboral, el aislamiento social y a una pérdida de apoyo emocional instrumental  en el proceso de la enfermedad afecta el bienestar en estos pacientes.
La dimensión 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 más difíciles 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 aunque la dimensión 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. Estos resultados coinciden con investigaciones realizadas donde resalta  la necesidad de apoyo familiar y social de los pacientes así como la adecuada relación médico-paciente (Gómez, 2013).

La dimensión Autonomía alcanza valores medios en cada uno de los ítems. Sobresale la capacidad de autodeterminación incluso en momentos difíciles. Las verbalizaciones más frecuentes brindadas por los pacientes lo respaldan: (mi decisión hay que respetarla(, (lo que opina mi familia y el médico es muy importante pero yo soy el paciente(.

La dimensión Dominio del ambiente refleja valores bajos en su puntuación, en la mayoría 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 situación de enfermedad y a su vez, resaltan expresiones en 23 pacientes (50 %) de depresión ante las demandas cotidianas y la imposibilidad en muchas ocasiones de tomar decisiones eficaces para cambiar la situación ante el malestar emocional. Los pacientes refieren (esta enfermedad me limita mucho(, (me siento triste la mayoría del tiempo(, datos que coinciden con investigaciones realizadas donde resalta la presencia de estados emocionales negativos (Emory, 2016; Estapé, 2016).
Al profundizar en la dimensión Propósito en la vida esta alcanza puntuaciones medias - bajas en ítems relacionados con el disfrute en la elaboración de planes futuros están en desacuerdo 14 pacientes (30,4 %) así como 19 (41,3 %) solo algunas veces. En preguntas relacionadas con la dirección y objetivos a conseguir en la vida las verbalizaciones estuvieron enfocadas en la mejoría de la enfermedad y la estancia mínima hospitalaria. Al integrar las experiencias pasado, presente y futuro 37 pacientes (80,4 %) se sienten bien algunas veces con relación a lo que hicieron en el pasado y lo que pudieran alcanzar en el futuro.

La dimensión Crecimiento personal alcanza la puntuación media. En ítems 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 tener nuevas experiencias 26 pacientes (56,5 %), al desarrollo personal 37 pacientes así como la percepción de que la vida ha sido un proceso continuo de cambio y crecimiento en ambos casos representados en un (80,4 %).

Fueron identificadas las principales necesidades psicoeducativas desde la perspectiva de los pacientes, familiares y especialistas. Entre las temáticas más relevantes para la elaboración de la guía psicoeducativa se destacan: conocimiento de la enfermedad, alimentación, estados emocionales, autocuidado, hábitos de higiene y sueño resultados que coinciden con investigaciones realizadas en la provincia de Villa Clara (Angulo Gallo, 2013; Montiel, 2018). Según criterio de especialistas sería necesario incluir factores de riesgo y la sexualidad. 

Resalta la necesidad de la ayuda psicológica para el manejo de la enfermedad y las reacciones emocionales derivadas de esta, las manifestaciones emocionales más frecuentes fueron: tristeza, miedo, incertidumbre y desesperanza coincidentes con estudios anteriores (Angulo Gallo, 2013; Ayala y Sepulveda- Carrillo, 2017). La propuesta de elaboración de una guía dando respuesta a las necesidades psicoeducativas fue valorada muy útil por la mayoría de pacientes, familiares y especialistas estudiados.  

A partir de las necesidades establecidas se realiza el diseño de la Guía Psicoeducativa para fomentar el bienestar psicológico en pacientes con LNH con el objetivo de brindar un material psicoeducativo para fomentar el bienestar en pacientes con LNH en fase de tratamiento quimioterapéutico. Los principales destinatarios: pacientes con LNH del Hospital General Universitario “Dr. Gustavo Aldereguía Lima” de la provincia de Cienfuegos.
Folleto único de 9 páginas estructuradas a partir de 4 capítulos quedando integrado por los aspectos siguientes: 

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

· ¿Cómo me cuido?: Autocuidado: especificando en temas como nutrición, sueño y descanso.

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

· Orientaciones generales: En busca del bienestar se brinda orientaciones encaminadas en el fomento de las relaciones positivas, la autonomía, la autoaceptación, el manejo del ambiente, propósito en la vida y el crecimiento personal. 

Con una administración de tipo individual, constituye la primera guía psicoeducativa en la institución cienfueguera para los pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico. Se procuró emplear un vocabulario sencillo, asequible a cualquier nivel educacional, considerando la población a la cual se dirige, además de concebirse el empleo, dentro del diseño, de subrayado y uso del color para resaltar cuestiones de importancia así como el uso de imágenes. 

Al someter al análisis las diferentes categorías para la evaluación por parte de especialistas y el criterio de los usuarios, se destacó 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 parcialmente de acuerdo el 80 % de los especialistas. Dentro de los aspectos seleccionados para su perfeccionamiento se destacan la necesidad de mayor claridad y sencillez en los conceptos de la enfermedad así como su implicación en el sistema, una organización por sistemas en los efectos del tratamiento quimioterapéutico y hacer énfasis en las orientaciones para contrarrestarlos.

De forma general se pudo constatar que la mayoría de los profesionales encuestados apoyaba integralmente el diseño y contenido inicial de la misma, a pesar de sus sugerencias en cuanto a la estructura de determinados temas para que sea más comprensible y clara la información que se brinda. 

La Guía Psicoeducativa diseñada, se evaluó desde la perspectiva de los usuarios (pacientes) mediante una entrevista psicológica semiestructurada. Se trabajó con 12 pacientes, 8 del sexo masculino 66,6 % y 4 del sexo femenino 33,4 %. 
Al entrevistar a los pacientes la totalidad refirió satisfacción con respecto a la guía, con adecuada capacidad orientadora, con respecto al texto y al diseño la consideraron asequible, con lenguaje comprensible y mensajes claros, con orientaciones prácticas de fácil realización por lo que evaluaron la guía de manera general positivamente. No se señalaron aspectos nuevos a incorporar en la guía. 

Tomando en consideración las sugerencias realizadas por los especialistas (hematólogos) se sustituyeron términos clínicos por otros más asequibles y de más fácil comprensión. Además se perfeccionó la visualidad de la guía y las orientaciones prácticas atendiendo a las características de los usuarios (pacientes). Se hizo más entendible la definición de LNH la cual se apoyó con imágenes.  Al perfeccionarse la guía psicoeducativa teniendo en cuenta las sugerencias aportadas por los hematólogos fue valorada favorablemente avalando así su pertinencia y suficiencia. 

CONCLUSIONES 

El bienestar psicológico en pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico, se percibió entre el rango de medio y bajo. Hacia el interior de las dimensiones la autoaceptación, el dominio del ambiente y el propósito en la vida también alcanzaron valores entre medio y bajo. Mientras que las relaciones positivas, autonomía y crecimiento personal obtuvieron un valor medio. Estos elementos evidencian la necesidad de apoyo psicológico que presentan estos pacientes.

Fueron identificadas las principales necesidades psicoeducativas desde la perspectiva de los pacientes, familiares y especialistas. Entre las temáticas más relevantes se encontraron: el conocimiento de la enfermedad, la alimentación, los estados emocionales, el autocuidado, los hábitos de higiene y sueño. 

Se elaboró la Guía Psicoeducativa para fomentar el bienestar psicológico en pacientes con Linfoma no Hodgkin en fase de tratamiento quimioterapéutico, la misma quedó conformada a partir de cuatro ejes temáticos fundamentales: 1) ¿Conozco de mi enfermedad?, 2) ¿Cómo me cuido?, 3) ¿Qué hacer ante las emociones negativas? y 4) orientaciones generales: En busca del bienestar. 

La Guía Psicoeducativa diseñada bajo el nombre de “Guía psicoeducativa para pacientes con Linfoma no Hodgkin, en busca del bienestar”, fue evaluada favorablemente tanto por los principales destinatarios, elementos que avalan la pertinencia y suficiencia de la misma. 

RECOMENDACIONES 

Futuras investigaciones deben orientarse a validar, desde el punto de vista práctico, esta guía psicoeducativa para contar con criterios que certifiquen su efectividad, ya sea de forma independiente o como un recurso complementario en la atención psicológica que se ofrece a los pacientes con Linfoma no Hodgkin. 
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