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Resumen

Fundamento: el apoyo social deviene estrategia
imprescindible para el afrontamiento resiliente al cuidado de
personas con linfoma no Hodgkin. Reconocerlo implica la
necesidad de evaluacién, seguimiento e intervencion, en
atencion a redes sociales especificas.

Objetivo: proponer un servicio de apoyo social para el
afrontamiento resiliente al cuidado de personas con linfoma no
Hodgkin.

Métodos: se asumid un enfoque de investigacion desde la ruta
cualitativa, el cual siguié un posicionamiento metodolégico
constructivo-interpretativo. Comprende las etapas de
exploraciéon de factores psicosociales que contribuyen al
proceso de resiliencia, determinacién y estructuracion del
servicio, asi como evaluacién inicial y monitoreo de la
implementacién y resultados. Los participantes implicados
establecieron relaciones simétricas y siguieron un proceso
ciclico de planificacién-actuacién-observacion-reflexion.
Resultados: los resultados se obtuvieron en relaciéon con las
etapas del proceso investigativo. El diagnéstico revelé como
mecanismo resiliente fundamental la autocompasién y el apoyo
social a través de los amigos y la familia. El disefio del servicio
asumid la integracién de sistemas de apoyo situados en los
espacios individual, familiar y grupal. La evaluacién inicial
posibilitdé introducir mejoras en el agrupamiento de los
contenidos respecto a los fundamentos psicosociales, la
especificacion de las estrategias de apoyo y la definicion de
indicadores para la evaluacion procesual. Para la evaluacién
final se definieron como indicadores el perfeccionamiento de su
organizacién y las posibilidades de aplicacién.

Conclusiones: el servicio de apoyo social propuesto asume
como rasgo distintivo la perspectiva de un conjunto de
proyectos que contienen estrategias con actividades y tareas
coherentes y articuladas entre si, que enfatizan en
intervenciones diadicas y grupos de apoyo. Conduce a la
cumplimentacién de acciones que potencian los recursos
psicosociales de afrontamiento resiliente al cuidado de
personas con linfoma no Hodgkin, asi como el bienestar
psicoldgico.

Palabras clave: resiliencia psicoldgica, cuidadores, carga el
cuidador, sistemas de apoyo psicosocial, linfoma no Hodgkin

Abstract

Foundation: Social support is an essential strategy for resilient
coping in the care of people with non-Hodgkin lymphoma.
Recognizing this necessitates assessment, monitoring, and
intervention, taking into account specific social networks.
Objective: To propose a social support service for resilient
coping in the care of people with non-Hodgkin lymphoma.
Methods: A qualitative research approach was adopted,
following a constructivist-interpretive methodological stance.
This included the stages of exploring psychosocial factors that
contribute to the resilience process, defining and structuring the
service, as well as initial assessment and monitoring of
implementation and results. The participants established
symmetrical relationships and followed a cyclical process of
planning-action-observation-reflection.

Results: The results were obtained in relation to the stages of
the research process. The diagnosis revealed self-compassion
and social support through friends and family as fundamental
resilience mechanisms. The service design incorporated support
systems at the individual, family, and group levels. The initial
evaluation allowed for improvements in the grouping of content
related to psychosocial foundations, the specification of support
strategies, and the definition of indicators for ongoing
evaluation. For the final evaluation, the indicators defined were
improvements in its organization and its applicability.
Conclusions: The proposed social support service is
distinguished by its approach of a set of projects containing
strategies with coherent and interconnected activities and tasks,
emphasizing dyadic interventions and support groups. It leads
to the implementation of actions that enhance the psychosocial
resources for resilient coping in the care of individuals with
non-Hodgkin lymphoma, as well as their psychological
well-being.

Key words: resilience, psychological, caregivers, caregiver
burden, psychosocial support systems, lymphoma, non-Hodgkin
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INTRODUCCION

El apoyo social deviene estrategia imprescindible
para el afrontamiento resiliente del cuidado de
personas con linfoma no Hodgkin.” El diagndstico
resulta un problema de gran impacto en los
sujetos afectados y su entorno.**** Es por ello
que las alternativas de intervenciéon para
prevenir y/o tratar este tipo de cancer deben
precisar e involucrar redes sociales especificas.”

Las repercusiones y dificultades propias de la
enfermedad producen un profundo malestar. De
ahi que se requiere hacer un esfuerzo para
adaptarse a las nuevas situaciones. >34

El sujeto enfermo no se encuentra en aislamiento,
vive habitualmente con otras personas y
comparte afectos, vivencias, carifio y
preocupaciones.??**% Se apoderan de la situacién
emociones como el enfado, la irritabilidad, la
tristeza y la impotencia, de las que hay que
hacerse cargo y responsabilizarse.™

Los familiares y cuidadores de las personas con
linfoma no Hodgkin perciben una situacién que
resulta dificil de sobrellevar. Por un lado, han de
estar atentos a todo el proceso, observando
como la persona a la que quieren se encuentra
afectada por su diagnéstico y la sintomatologia.®**>
Por otro lado, intentan ocultar este dolor para no
mostrarlo directamente a las personas afectadas.”

En este tipo de situaciones surgen muchos

conflictos, represiones y cuestiones que quedan
sin resolver. Es por ello que el objetivo del
trabajo fue proponer un servicio de apoyo social
para el afrontamiento resiliente al cuidado de
personas con linfoma no Hodgkin.

METODOS

La propuesta de un servicio de apoyo social para
el afrontamiento resiliente del cuidado de
personas con linfoma no Hodgkin nacié de la
identificacion de un problema que necesita ser
resuelto. Comprende las etapas de exploracién
de factores psicosociales que contribuyen al
proceso de resiliencia, determinacién vy
estructuracién del servicio, asi como evaluacién
inicial y concepciéon del monitoreo de la
implementacién y resultados. Se asumié un
enfoque de investigaciéon desde la ruta
cualitativa,®® el cual siguié un posicionamiento
metodolégico constructivo-interpretativo.”

El tipo de muestreo utilizado fue no probabilistico.®
Se selecciond por oportunidad a los cuidadores
de personas con linfoma no Hodgkin que acudian
a la consulta multidisciplinaria de hemolinfo en el
Hospital Docente Oncoldgico Celestino
Hernédndez Robau, de Villa Clara.

La unidad de anélisis que representa el campo de
accion se definié por siete cuidadores. La tabla 1
muestra la etapa de la enfermedad, el municipio
de residencia, el nivel educacional, el parentesco,
el sexo y la edad. (Tabla 1)

Tabla 1. Etapa de la enfermedad, municipio de residencia, nivel educacional, parentesco, sexo v

edad de los cuidadores

Santa Clara i

Etapadela Inicial 1 Municipio de Placetzs 2
Enfermedad Residenci

ermeca Reczida 2 e Encrucijada 1

Avanzada o Final Corralille 1

Camajuani 2

Tia 1

Nivel Universitario 2 Parentesco Padre 1

Exucseminy] Técnico Medio o 12 Grado 4 Hermana 2

fto Grado 1 Esposa 3

Mas de 60 afios 3

Sexo Mazsculimo 1 Edad 30-39 afios 2

Femenno ] 40-39 afips 1

30-39 afios 1
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El proceso de inmersién en el campo se
caracterizé por un primer momento, entre
diciembre de 2022 y febrero de 2023, en el que
fueron identificadas las personas con linfoma no
Hodgkin que asistian por consulta y sus
cuidadores. En un segundo momento, durante el
mes de marzo de 2023, se explicé a los
cuidadores los objetivos, los criterios de inclusién,
la duracién, qué se iba a hacer con los resultados
y la pretensién de publicacién, para culminar con
el consentimiento informado y el encuadre que
condujo al proceso de investigacion.

Realizado el encuadre, en este propio mes fue
aplicada la entrevista en profundidad.® Se
elaboré a partir de la adaptacién del protocolo de
entrevista semiestructurada utilizado por Ofate
& Calvete para explorar factores de resiliencia en
familiares de personas con discapacidad
intelectual en Espafa.®

La aplicacién de la entrevista semiestructurada
se realiz6 de forma oral en la Sala 15 de
Quimioterapia del Hospital Docente Oncoldgico
Celestino Herndndez Robau, con garantia de
expresiéon plena. Fue grabada previo
consentimiento de los sujetos bajo la premisa de
la confidencialidad.

La estancia en el campo se extendié hasta el
mes de noviembre de 2023; periodo que permitié
concretar la exploracién diagndstica, el disefio y
la evaluacidn inicial del servicio de apoyo social,
a la vez que posibilité proyectar la concepcién a

largo plazo del monitoreo de su implementacion
y resultados. Ello desencadend un proceso
permanente de relaciones, conceptualizaciones y
construcciones de conocimientos sobre el
escenario investigado.

Los datos se procesaron con la herramienta
Atlasti 9, software para el analisis cualitativo de
datos asistido por ordenador. Permitié la
elaboracion de graficos, analisis de frecuencias y
de coocurrencias de cddigos, y la elaboracién de
redes.

Los criterios de calidad que guiaron la
investigacién se corresponden con los
propuestos por Hernandez-Sampieri &
Mendoza-Torres.® Estos integran la confiabilidad,
la credibilidad/validez interna, la
transferencia/validez externa y la objetividad. La
ética condujo todo el proceso investigativo a
través de los principios de privacidad,
confidencialidad y consentimiento informado.®

RESULTADOS

Etapa 1. Exploracion de factores
psicosociales que contribuyen al proceso de
resiliencia

Factores internos

La capacidad de aceptacion de la situacién fue
uno de los factores considerados mas
importantes en el proceso de resiliencia. (Fig.1)
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Fig. 1. Diagrama Sankey que correlaciona caracteristicas personales protectoras v etapa

de la enfermedad.
Fuante: Elabomcionda los autores, 2023

Predominaron los cuidadores que no se adaptan
a la situacién y emergieron ocho indicadores que
explican el proceso, donde la tristeza por la
evolucién hacia la muerte -junto al dolor y la
resignacién- es el principal sintoma y factor de
riesgo que enfrentan.

La aceptacidn es expresada como un proceso
gradual. En los cuidadores que aceptaron el
proceso, el sujeto afectado se encontraba en la
etapa de recaida.

Los cuidadores expresaron 21 factores
protectores que constituyen caracteristicas
personales durante el proceso de cuidado, los
cuales fueron organizados en siete categorias.
Predominaron los factores vinculados con la
autocompasién, los centrados en la emocién y los
centrados en la solucién del problema.

Los participantes emplean como mecanismo
resiliente fundamental la autocompasién, a
través de adoptar una actitud positiva y tener
fuerza de voluntad para acompafarlos y
cuidarlos en ese clima. La resiliencia emerge
también a través de centrarse en la solucién de
los problemas que van presentandose, a través

de la paciencia y el empefio de crecerse ante
cualquier obstaculo durante el cuidado. Se
confirmoé la resiliencia a través de
instrumentaciones como el apoyo emocional, la
comprension, el carifio y la capacidad de escucha.

Fueron codificados un total de nueve consejos de
practicas. Brindar afecto es la principal
instrumentacién de cuidado. También resultan
utilizadas con elevada frecuencia la comprension
del sujeto, la capacidad de resistencia del
cuidador, la paciencia y la empatia.

Factores externos

La totalidad de los cuidadores perciben tener
apoyo social a través de los amigos y la familia.
Las instrumentaciones de tipo econdmico
predominan como percepcién del tipo de apoyo
recibido, lo cual enfatiza en la significacién que
estas tienen para el cuidador; sin embargo, solo
dos cuidadores lograron identificarlas de forma
concreta, lo cual conduce a pensar que son de
tipo emocional y que han transitado por un
proceso de naturalizacién que impide su
distincion.
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Resultd significativo que no se codificaran
instrumentaciones de tipo informativas, lo cual
constituye un reto para cualquier servicio de
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apoyo social que se disefie. Asimismo, se codifico
como instrumentacién el cuidado de la persona
enferma como una de las contribuciones
recibidas. (Fig. 2)
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Fig. 2 Percepcion del apovo social recibido por los cuidadores. E: enraizamiento del codigo
(nimero de citas codificadas), D: densidad (nimero de cédigos con los que establece relacion).

Fusnte: Elaboracion d= los autoras, 2023

El hospital es la principal institucién que se
reconoce como fuente de apoyo tanto por las
acciones médicas como por el hecho de conocer
y sentir que existen otros familiares que estan
pasando una situacién parecida. Lo cual
constituye un factor importante para algunos de
los participantes a nivel emocional.

Como ha quedado evidenciado la resiliencia es
un proceso dinamico. Muchos de los factores de
resiliencia descritos no preexistian a la actividad
de cuidado, sino que se desarrollaron con el
tiempo debido a la necesidad de adaptarse

desde la proteccién a los riesgos emocionales
que son intrinsecos al cuidado de un familiar con
linfoma no Hodgkin.

Etapa 2. Determinacion y estructuracion del
servicio de apoyo social

Determinacién del servicio de apoyo social

Desde el inicio de la experiencia, se pensé en
una accién de innovacién social respecto a la
consulta multidisciplinaria de hemolinfo del
Hospital Docente Oncoldgico Celestino
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Hernandez Robau. La atencién a personas con
linfoma no Hodgkin es un servicio que brinda
esta institucion para el afrontamiento de las
manifestaciones de cancer que se presentan en
la regién central del pais.

Los sistemas de salud se constituyen a través de
servicios cuyo principal objetivo es promover,
restablecer o mantener la salud. La necesidad de
prestar atencién a los cuidadores de estas
personas condujo, ademas de explorar factores
psicosociales que contribuyen en el proceso de
resiliencia, a concebir una alternativa de ayuda
psicoldgica susceptible de articular como un
servicio social.

Desde una connotacion social, los servicios
devienen conjunto de practicas y actuaciones
técnicas orientadas a mejorar el bienestar social
de las personas, mediante la prestacion de
informacidén, atenciéon y apoyo. Los mismos
implican acompafamiento a situaciones
personales, familiares o sociales que requieren
apoyo, a través de una valoracién de la situacién
y la definicién de un plan de trabajo; por lo que
sirven de orientacién sobre los recursos, las
prestaciones y las acciones mas adecuadas a las

necesidades concretas.*?

Se conform6 un grupo coordinador del servicio
de apoyo social integrado por la consulta
multidisciplinaria de hemolinfo del Hospital
Celestino Hernandez Robau, de Villa Clara, el
Departamento de Psicologia de la Universidad
Central Marta Abreu de Las Villas y el
Departamento de Psicologia de la Universidad de
Ciencias Médicas de Villa Clara. En este espacio
se realizaron debates, toma de decisiones sobre
el servicio y sistematizacion cientifica de los
resultados.

Se realizaron acciones de actualizacién y
busqueda de sustento tedrico en relacién con el
disefio del servicio de apoyo social a partir de las
principales publicaciones y protocolos de
actuacién.

El servicio tiene como objetivo general
acompanar afrontamientos resilientes en el
cuidado de personas con linfoma no Hodgkin. Se
caracteriza por su disefio integrado y coherente,
fundamentado tedrica y metodoldégicamente
sobre la base de las necesidades identificadas y
los fundamentos del apoyo social como
alternativa de intervencién psicosocial. (Fig.3)

Entrevista

Cuestionario de apoyo social

Exploracion de factores
psicosociales resilientes

SERVICIO DE APOYD SOCIAL PARA

UN AFRONTAMIENTO RESILIENTE estructura
DEL CUIDADO DE PERSONAS COM

LINFOMA NO HODGKIN

estrategia

estrategia
Ayuda mutua | §—a il Orupos de apoyo

estrategia

Normalizacidn

Fig. 3. Disefio del servicio de apovo social.
Fuante: Elabomcitnds los autoras, 2023

orientacion
psicolagica
Miétodo
narrativo

Visitas (al hogar o
institucion hospitalaria)
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Incluye los detalles de la planificacion del
proceso de evaluacién durante y posterior a la
implementacidn.

Estructuracién del servicio de apoyo social

El servicio concibe como punto de partida la
exploracién de factores resilientes en los
cuidadores. Se realiza una valoracion del estado
fisico, psicolégico, emocional y familiar, con el fin
de obtener una visién integral de la situacién que
estd viviendo el cuidador. Asimismo, se establece
como protocolo el empleo de una entrevista y del
cuestionario de apoyo social.”

En esta etapa se obtienen dos resultados.
Refiérase a la caracterizacion de los recursos
personales y sociales del cuidador respecto a un
afrontamiento resiliente, y al andlisis de las
necesidades -informativas, emocionales y
financieras, y vinculadas a la sobrevivencia al
cancer- de apoyo social.

Con posterioridad a la exploracién de factores
resilientes en los cuidadores se realiza la
intervencién diddica. Estd disefiada para
incrementar los recursos y la estabilidad del
cuidador y la familia. Parten del supuesto que la
provisién de apoyo ayudard a reducir el estrés y
promover afrontamientos resilientes.™

La intervencién diddica sigue dos direcciones de
apoyo social. La primera, a través de servicios de
salud mental, que emplea como estrategias el
método narrativo y la orientacién psicoldgica a
los cuidadores. La segunda, a través de las
visitas al hogar o al Hospital; esta persigue
estimular al cuidador y la familia para ayudar a la
persona enferma, brindar informacién sobre la
enfermedad y los efectos sobre la familia, ofrecer
informacién para la actividad de cuidado y
orientar sobre los recursos personales y sociales
resilientes en el afrontamiento.

Ademas de la intervencién diadica, se utiliza la
intervencién a través de grupos de apoyo.
Mediante su empleo tienen lugar procesos de
comparacién social que permiten contrastar
cambios personales, asi como comparar e
intercambiar estrategias de afrontamiento. La
experiencia colectiva permite ajustar
expectativas con respecto a los cambios que

pueden operarse en un periodo determinado y
observar los progresos que tienen lugar como
resultado de los esfuerzos de ajuste. De igual
forma, provee de un sentido psicoldgico de
comunidad, que no se obtiene a través de
intervenciones individuales tradicionales.

Las sesiones se centran en la informacién y el
apoyo emocional. Desde el punto de vista
procedimental se refuerza el conocimiento
experiencial, los cambios positivos, la asimilacién
de las redes de apoyo y las normas de esas
redes. Se articulan por los ejes tematicos
referidos a la informacién sobre la enfermedad,
la atencién médica y las repercusiones en la vida
familiar, las buenas practicas en el cuidado, y los
recursos personales y sociales de afrontamiento
resiliente.

Etapa 3. Evaluacion inicial y concepcidn del
monitoreo de la implementacion y
resultados del servicio de apoyo social

Evaluacion inicial del servicio

La evaluacién inicial del servicio de apoyo social
siguié una modalidad externa a partir de un
muestreo no probabilistico de tipo expertos.® Se
identificaron como expertos aquellos
profesionales dispuestos a ofrecer valoraciones
conclusivas sobre el servicio desde sus
competencias profesionales, en tanto cumplieran
con el criterio de la experiencia en el trabajo con
cuidadores o el vinculo a consultas
multidisciplinarias de hemolinfo. Fueron
seleccionados un total de 10 expertos.

Se aplicé el método Delphi al grupo de expertos
a través del envio del servicio y el cuestionario.
Esta técnica busca respuestas consensuadas de
un grupo de expertos a preguntas especificas. Se
concibe desde una perspectiva cualitativa para
someter el disefio a mejoras antes de su
introduccién en la practica.®

Fueron definidos como criterios de evaluacién la
suficiencia y la adecuacién tedricas.*? La
suficiencia alude a conocer si teéricamente los
recursos aplicados para implantar el conjunto de
acciones estructuradas son potencialmente
convenientes para los fines que se pretende
conseguir. En este caso se evalué la suficiencia
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técnica del servicio. Por su parte, la adecuacion
abre el andlisis a las modificaciones necesarias
para el logro de la finalidad de la intervencion.

Estos criterios evaluativos se aplicaron al
contenido del servicio de apoyo social y se
realizé un analisis del mismo en funcién de las
caracteristicas del disefio con respecto a la
cualidad necesaria.**’ El contenido es una
dimensidén de evaluacién que se proyecta desde
esta perspectiva a la identificacién de
insuficiencias y carencias en el disefio. Los
criterios a evaluar fueron los fundamentos, los
aspectos estructurales y la evaluabilidad del
servicio.

Con respecto a los fundamentos psicosociales,
los expertos coincidieron en la coherencia y
contenido tedrico relacionado a los fines del
servicio. La sugerencia de mejora estuvo dirigida
a la necesidad de su organizaciéon en
fundamentos especificos segun el aspecto
tedrico que propone para sustentar el accionar
del servicio. La mejora se concretd en el
agrupamiento de los contenidos en torno a tres
fundamentos; refiérase a la evaluacion
psicoldgica, el apoyo social como recurso de
fortalecimiento del afrontamiento resiliente y el
caracter integral, procesual y sistémico, del
proceso de afrontamiento resiliente.

En relacién con la organizacién del servicio se
introdujo como mejora especificar las estrategias
de apoyo empleadas en cada proyecto y
especificar los contenidos del apoyo. Acerca de la
evaluabilidad del servicio se incluyeron dos
dimensiones como momentos concebidos; las
mismas hacen alusién a los logros de los
objetivos y la innovacién para la evaluacién
procesual y final.

Concepcién de la evaluacién del servicio de
apoyo social durante su implementacién y al
finalizar el mismo

La evaluacién del servicio de apoyo social
durante su implementacién y al finalizar el
mismo, se concibe a partir de dos dimensiones:

o Logros respecto a los objetivos.
¢ Innovacién.

En relacién con el momento de evaluacidn
procesual o durante su implementacién, los
indicadores que aluden a las dimensiones ya
expuestas particularizan el cumplimiento de las
acciones y las problematicas y alternativas de

solucion.

Respecto al momento de evaluacién final o en
sus resultados, las dimensiones antes referidas
precisan como indicadores el perfeccionamiento
de la organizacién del servicio y las posibilidades
de aplicacién del servicio a otras consultas de
pacientes con linfoma no Hodgkin.

DISCUSION

El articulo tuvo como objetivo proponer un
servicio de apoyo social para el afrontamiento
resiliente del cuidado de personas con linfoma no
Hodgkin, lo cual demandé la articularon de
ciencia e innovaciéon con un enfoque
intersectorial. En su estructuracién se asumen
fundamentos, estrategias y acciones construidos
a partir de la propuesta de servicio de atencidén
psicoldgica que aportan Cabrera, Pérez, Toledo y
Requeiro;*? sin embargo, difiere de este ultimo
por cuanto el eje central de la intervencién del
mismo lo constituye el constructo apoyo social.

El servicio propuesto es consecuente con los
criterios asumidos por Toledo, Ramos y Aneiros,"®
quienes consideran el apoyo social como
estrategia de intervencién que devela
convergencias entre el ejercicio profesional afin a
la Psicologia Social y la practica clinica. En efecto,
reconoce que su caracteristica central reside en
la creacién de un proceso de interaccién con el
entorno social, capaz de satisfacer las
necesidades psicosociales de los sujetos
participantes con un éptimo ajuste de las
provisiones sociales y emocionales que se
reciben.

Se trata de una alternativa de solucién ante las
carencias, condicionadas por brechas
tedrico-metodoldgicas, subyacentes en la
proyecciéon actual de la intervencién para el
afrontamiento resiliente al cuidado de personas
con linfoma no Hodgkin. Entre estas carencias,
visibles en estudios recientes,?34812 sobresalen
el insuficiente empleo de instrumentos que
actien como inductores de expresidén y
posibiliten la comprensién de nuevas formas de
subjetivacién en diferentes dindmicas
relacionales, la imposicién de un reduccionismo
social en el que se aprecia a la persona como
agente de relacién y no como sujeto productivo,
asi como la imperceptible existencia de acciones
participadas que involucren a sujetos
individuales y grupales en el tejido social sobre el
cual se actta.®
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El rasgo distintivo del servicio propuesto radica
en la integracién de sistemas de apoyo situados
en distintos niveles que se influencian
directamente entre ellos y se estructuran en los
espacios individual, familiar y grupal. EI mismo
comprende las etapas de exploracién de factores
psicosociales resilientes e intervenciones
diddicas y de grupos de apoyo, con sus
correspondientes estrategias.
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