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El cAncer de mama es el tercer can-
cer de mayor incidencia en Espafia, y el segundo en
Catalufia. Mientras que a nivel nacional la mayor
incidencia se concentra en mujeres mayores de 70
afios, en Catalufia el 48,7% de los diagnésticos co-
rresponden a mujeres con edades comprendidas
entre los 50 y los 69 afios. En los dltimos afios,
tanto la deteccion precoz como los avances en el
tratamiento han contribuido a aumentar la super-
vivencia de las mujeres diagnosticadas de cancer
de mama. En Espaiia, la supervivencia a los cin-
co aflos del diagndstico es del 85,5% globalmente
para todos los estadios tumorales y en Catalufia
es del 88-89%. Dicha supervivencia esta determi-
nada por dos factores principalmente, la edad y el
estadio en el momento del diagnéstico.

Atendiendo a la importancia del diagndstico pre-
coz y el tratamiento de la enfermedad, en la dé-
cada de los noventa surge la necesidad de crear
unidades especializadas en la atencién al cancer
de mama. La “Unidad de mama” se define como
el lugar donde se diagnostica y trata el cancer de
mama; proporcionando todos los servicios nece-
sarios, desde el estudio de la genéticay la preven-
cion, pasando por el tratamiento del tumor prima-
rio, hasta la atencién de la enfermedad avanzada,
los cuidados paliativos y de apoyo a la superviven-
cia, y el apoyo psicosocial. El rol de la enfermera
dentro del equipo multidisciplinar que integra las
unidades de mama es el propio de la enfermera
gestora de casos. Ella es la principal responsable
de la coordinacién y el seguimiento del plan tera-
péutico de la paciente, iniciando la primera visita
en el momento del diagnéstico, y extendiéndose
dicha relacién hasta los meses posteriores a fina-
lizar el tratamiento activo.

La atencién especializada, en coordinacién con
profesionales de centros de atencién primaria,
son los encargados de atender a las mujeres su-
pervivientes. Los objetivos establecidos en el se-
guimiento de dichas mujeres son: detectar recidi-
vas de la enfermedad, valorar la susceptibilidad
genética de la mujer y su familia, detectar nuevas
neoplasias o canceres secundarios, atender las
complicaciones derivadas del tratamiento y pro-
porcionar apoyo psicosocial. A pesar de que el pe-
riodo de seguimiento (al igual que el diagnéstico
o el tratamiento) debe ser adaptado a cada mujer,
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actualmente no existe un consenso sobre los cri-
terios en los que debe estructurarse y la Sociedad
Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) y algunos
autores se basan en el riesgo de recurrencia para
estructurar dicho seguimiento. Sin embargo, las
propias mujeres perciben el seguimiento en la
etapa de supervivencia como un proceso comple-
jo, que no responde de forma satisfactoria a las
necesidades experimentadas en dicha fase.

Como supervivientes las mujeres refieren conse-
cuencias fisicas (linfedema, menopausia, artral-
gias, etc.), consecuencia psicolégicas (ansiedad,
pérdida de autoestima, etc.), consecuencias emo-
cionales (valores y actitudes distintas), conse-
cuencias familiares (cambios de rol, dificultades
en la comunicacién, etc.), consecuencias sociales
(cambios en las relaciones, cambios en los roles
sociales, etc.), y consecuencias laborales (diferen-
tes expectativas laborales, cambios en las relacio-
nes con compafieros, etc.). Todos estos cambios,
junto a otras caracteristicas (relacionadas con la
enfermedad, con caracteristicas personales como
la edad, y con caracteristicas contextuales como
el apoyo social) pueden contribuir a la transforma-
cion de la identidad de la mujer y condicionar su
afrontamiento y adaptacidn a esta etapa.

Desde la disciplina enfermera surge la necesidad
de comprender la vivencia de supervivencia al
cancer de mama, con el objetivo de ofrecer una
atencién en el seguimiento basada en la experien-
cia de la paciente. Esta atencién podria comple-
mentar la perspectiva biomédica que estructura el
seguimiento actual, la cual no termina de dar res-
puesta a las necesidades de las pacientes a largo
plazo.

El objetivo principal de la investiga-
cion fue Comprender la experiencia de supervivencia
al cdncer de mama desde la perspectiva de mujeres
en diferentes momentos vitales. A su vez, se defi-
nieron cuatro objetivos especificos: a) Conocer
los cambios en la vida cotidiana experimentados
tras el diagnéstico de cancer de mamay su efecto
en la mujer joven en la etapa de supervivencia; b)
Comprender la evolucién del apoyo social percibi-
do por la mujer de mayor edad en funcién de sus
necesidades en las diferentes fases de la enferme-
dad; c) Explicar la evolucién del afrontamiento del
cancer de mama desde diferentes comprensiones
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y perspectivas; y d) Establecer los principios con-
ceptuales y las relaciones entre los fenémenos de
apoyo social y afrontamiento en el contexto del
cancer de mama.

Para alcanzar los objetivos descri-
tos se llevaron a cabo dos estudios cualitativos
planteados desde un enfoque fenomenoldgico.
Ambos estudios se disefiaron a partir de elemen-
tos propios de la teoria fundamentada y del dise-
fio fenomenolégico. Comparten el muestreo tedri-
co como estrategia de seleccién de participantes,
ademas de otras estrategias metodolégicas como
el analisis de contenido temético. El primer estu-
dio Vivencias de cdncer de mama: Cambios y conse-
cuencias de la enfermedad aport6 una descripcion
detallada del fenémeno de la supervivencia al
cancer de mama desde una mirada holistica e inte-
gradora. Este estudio se disefié con la intencién de
responder al primer objetivo especifico de la tesis
(Conocer los cambios en la vida cotidiana experi-
mentados tras el diagnéstico de cancer de mama
y su efecto en la mujer joven en la etapa de su-
pervivencia). La investigacién incluyé a 15 mujeres
supervivientes con edad igual o inferior a 50 afios,
diagnosticadas en el Hospital de la Santa Creu i
Sant Pau (Barcelona, Espafia) en el afio 2011, 2014
0 2016, con diferentes tratamientos quirdrgicos
(tumorectomia, mastectomia, mastectomia con
reconstruccién) y con hijos cuya edad fuera igual o
inferior a 12 afios en el momento del diagnéstico.
Las transcripciones de las entrevistas fueron ana-
lizadas por dos investigadoras independientes. El
segundo estudio Adaptacién al cdncer de mama:
Afrontamiento y apoyo social percibido ofrecié una
comprension interpretativa del fenémeno de la
supervivencia al cancer de mama. Dicho estudio
se elaboré con la intencién de responder los si-
guientes tres objetivos: Comprender la evolucion
del apoyo social percibido por la mujer de mayor
edad en funcién de sus necesidades en las diferen-
tes fases de la enfermedad; explicar la evolucién
del afrontamiento del cancer de mama desde dife-
rentes comprensiones y perspectivas; y establecer
los principios conceptuales y las relaciones entre
los fenémenos de apoyo social y afrontamiento en
el contexto del cancer de mama. El segundo estu-
dio de la tesis incluyd a 16 mujeres supervivientes
diagnosticadas en el mismo hospital de Barcelona
(Espafia) en el afio 2016, con edades comprendi-
das entre los 50 y los 70 afios en el momento del
diagnéstico, y con diferentes ingresos familiares
(ingresos bajos: <1050€/mes, ingresos medios:
1051-2700€/mes, ingresos altos: >2701€/mes.
Para alcanzar los objetivos plateados sobre los da-
tos recogidos a través de las entrevistas se reali-

zaron diferentes andlisis, todos ellos asistidos por
el programa informéatico NVivo (v.12).

Los resultados del estudio Vivencias
de cdncer de mama: Cambios y consecuencias de la
enfermedad reflejan los cambios experimentados
tras el diagndstico de cancer de mamay las conse-
cuencias de dichos cambios en la esfera personal
(tanto fisicos como psicolégicos), en la esfera fa-
miliar (en la relacién de pareja, en la relacién con
los hijos y en la relacién con los padres, y en la
economia familiar), en la esfera laboral (en la rela-
cién con los comparieros de trabajo, en el puesto
de trabajo y en la actitud hacia el trabajo) y en la
esfera social (con las amistades, con otras muje-
res consideradas iguales y con los profesionales).
Los resultados del estudio Adaptacién al cdncer
de mama: Afrontamiento y apoyo social percibido
se organizan en tres tematicas diferentes. La pri-
mera tematica tiene que ver con el apoyo social
percibido tras el diagnéstico de la enfermedad, y
se organiza en los siguientes subtemas: 1) Cuida-
dora y cuidada a lo largo del cancer de mama; 2)
Expectativas y satisfaccién con el apoyo recibido;
3) Necesidades y autocuidado; 4) Falta de apoyo
instrumental un problema estructural; 5) Infor-
macién problema o solucién; y 6) Falta de apoyo
informacional como origen de los problemas en el
seguimiento. La segunda tematica que emerge del
anélisis de los datos tiene que ver con las expe-
riencias de afrontamiento tras el diagndstico de
cancer de mama. En esta tematica los resultados
se organizan a través de la exposicion de la evo-
lucién del afrontamiento a lo largo del tiempo, y
del afrontamiento de la enfermedad por perfiles
discursivos, en base a la edad y los ingresos fami-
liares. Y por Gltimo, la tercera tematica permite
comprender la relacion entre el apoyo social y el
afrontamiento en el contexto del cdncer de mama.
Esta tematica la integran los siguientes subtemas:
a) Una batalla comn; b) Entendiendo mi apoyo; c)
La fuerza que necesito y d) Déjame elegir.

La etapa de supervivencia al can-
cer de mama se vive como un periodo complejo
para la mujer superviviente. Los cambios expe-
rimentados tras la enfermedad impactan en la
identidad de la mujery en los roles preestableci-
dos. La nueva identidad de la mujer supervivien-
te choca con la percepcidn social que predomina
en torno a la supervivencia. Las mujeres descri-
ben la idea de “superacién de la enfermedad”
que predomina en esta etapa, y relacionan esta
comprensién social con la falta de apoyo expe-
rimentada a largo plazo. La falta de apoyo en la
supervivencia despierta sentimientos diferentes
en la mujer. Por un lado, se aprecia comprensién



y aceptacién en entornos familiares, al interpre-
tar la falta de apoyo como una consecuencia del
afrontamiento ineficaz por parte de la familia. Y,
por otro lado, se experimenta angustia y frustra-
cién cuando no se recibe atencién médica satis-
factoria o ante dificultades en el &mbito laboral.

En cuanto al afrontamiento de la mujer a largo
plazo, se ha visto como la valoracién de la situa-
cion y las necesidades derivadas, explican la va-
riedad de afrontamientos utilizados por las mu-
jeres supervivientes. Ademas se han identificado
factores culturales como el género que influyen
en el afrontamiento de la mujer. A pesar de no
existir un patrén de afrontamiento generalizable,
se han apreciado ciertas coincidencias en funcién
de caracteristicas como la edad o los ingresos fa-
miliares. Estas variables pueden influir en el con-
texto de apoyo de la mujer. Mujeres con menos
oportunidades de apoyo (como son mujeres ma-
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yores y con menos ingresos familiares) tienden a
utilizar estrategias orientadas al control emocio-
nal (distanciamiento o autocontrol), mis que a la
resolucién del problema.

Desde la disciplina enfermera la atencién al se-
guimiento basada en la experiencia de la paciente
supone implementar acciones comunitarias y for-
mativas que favorezcan la sensibilizacién en torno
a la supervivencia del cdncer de mama, y que aleje
la heroicidad y la idea de “superviviente triunfan-
te” que impide el reconocimiento y la satisfaccién
de las necesidades en este periodo. Ademas, se
propone la realizacién del seguimiento de la en-
fermedad reconociendo el origen comdn de las
dolencias, y realizando la evaluacién periédica del
afrontamiento y del apoyo social de la mujer su-
perviviente a través de un equipo multidisciplinar
coordinado que asegure la equidad en salud a las
mujeres supervivientes de cancer de mama.

Céancer de mama, Supervivencia, Afrontamiento, Apoyo social, Investigacion cualitativa,
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El cancer de mama és el tercer can-
cer més diagnosticat a Espanya, i el segon amb
major incidéncia a Catalunya. Mentre que a ni-
vell nacional la major incidéncia es concentra en
dones majors de 70 anys, a Catalunya el 48,7%
dels diagnostics corresponen a dones amb edats
compreses entre els 50 i els 69 anys. En els ul-
tims anys, tant la deteccié precog com els avan-
cos en el tractament han contribuit a augmentar
la supervivencia de les dones diagnosticades de
cancer de mama. A Espanya, la supervivéncia
als cinc anys del diagnostic és del 85,5% glo-
balment per a tots els estadis tumorals i a Ca-
talunya és del 88-89%. Aquesta supervivéncia
esta determinada per dos factors principalment,
l'edat i l'estadi en el moment del diagnostic.
Atesa la importancia del diagnostic precog i el
tractament de la malaltia, en la década dels no-
ranta sorgeix la necessitat de crear unitats es-
pecialitzades en l'atencié al cancer de mama.
La “Unitat de mama” es defineix com el lloc on
es diagnostica i tracta el cancer de mama; pro-
porcionant tots els serveis necessaris, des de
l'estudi de la genética i la prevencid, passant
pel tractament del tumor primari, fins a l'aten-
cié de la malaltia avangada, les cures palliatives
i de suport a la supervivencia, i el suport psico-
social. El rol de la infermera dins de l'equip mul-
tidisciplinari que integra les unitats de mama és
el propi de la infermera gestora de casos. Ella
és la principal responsable de la coordinacid i
el seguiment del pla terapéutic de la pacient,
iniciant la primera visita en el moment del di-
agnostic, i estenent-se aquesta relacié fins als
mesos posteriors a finalitzar el tractament actiu.
L'atencié especialitzada, en coordinacié amb pro-
fessionals de centres d’atenci6 primaria, sén els
encarregats d’atendre les dones supervivents.
Els objectius establerts en el seguiment d’aques-
tes dones sén: detectar recidives de la malaltia,
valorar la susceptibilitat genética de la donaii la
seva familia, detectar noves neoplasies o cancers
secundaris, atendre les complicacions derivades
del tractament i proporcionar suport psicosocial.
A pesar que el periode de seguiment (igual que el
diagnostic o el tractament) ha de ser adaptat a
cada dona, actualment no existeix un consens so-
bre els criteris en els quals ha d’estructurar-seila
Societat Espanyola d’Oncologia Médica (SEOM) i
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alguns autors es basen en el risc de recurréncia
per a estructurar aquest seguiment. No obstant
aixo, les propies dones perceben el seguiment
en l'etapa de supervivéncia com un procés com-
plex, que no respon de manera satisfactoria a
les necessitats experimentades en aquesta fase.
Com a supervivents les dones refereixen con-
seqiiéncies fisiques (limfoedema, menopausa,
artralgies, etc.), conseqiiéncia psicologiques (an-
sietat, pérdua d’autoestima, etc.), conseqiiénci-
es emocionals (valors i actituds diferents), con-
seqiiéncies familiars (canvis de rol, dificultats
en la comunicacié, etc.), consegiiéncies socials
(canvis en les relacions, canvis en els rols soci-
als, etc.), i conseqiiéncies laborals (diferents ex-
pectatives laborals, canvis en les relacions amb
companys, etc.). Tots aquests canvis, al costat
d’altres caracteristiques (relacionades amb la
malaltia, amb caracteristiques personals com
l'edat, i amb caracteristiques contextuals com
el suport social) poden contribuir a la transfor-
macié de la identitat de la dona i condicionar el
seu afrontament i adaptacié a aquesta etapa.
Des de la disciplina infermera sorgeix la necessi-
tat de comprendre la vivéncia de supervivéncia al
cancer de mama, amb l'objectiu d’oferir una aten-
cié en el seguiment basada en l'experiéncia de la
pacient. Aquesta atencié podria complementar la
perspectiva biomedica que estructura el segui-
ment actual, la qual no acaba de donar resposta
a les necessitats de les pacients a llarg termini.

Lobjectiu principal de la investigacié
va ser Comprendre ['experiéncia de supervivéencia al
cancer de mama tenint en compte el suport social
percebut i l'afrontament realitzat cap a la malaltia,
des de la perspectiva de dones en diferents moments
vitals. Alhora, es van definir quatre objectius espe-
cifics: a) Conéixer els canvis en la vida quotidiana
experimentats després del diagnostic de cancer
de mama i el seu efecte en la dona jove en l'etapa
de supervivéncia; b) Comprendre l'evolucié del su-
port social percebut per la dona de major edat en
funcié de les seves necessitats en les diferents fa-
ses de la malaltia; c) Explicar l'evolucié de l'afron-
tament del cancer de mama des de diferents com-
prensions i perspectives; i d) Establir els principis
conceptuals i les relacions entre els fenomens de
suport social i afrontament en el context del can-
cer de mama.
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Per a aconseguir els objectius des-
crits es van dur a terme dos estudis qualitatius
plantejats des d'un enfocament fenomenologic.
Tots dos estudis es van dissenyar a partir d’ele-
ments propis de la teoria fonamentada i del dis-
seny fenomenologic. Comparteixen el mostreig
tedric com a estratégia de seleccié de partici-
pants, a més d’altres estratégies metodologiques
com l'analisi de contingut tematic. El primer es-
tudi Vivéncies de cancer de mama: Canvis i conse-
quiéncies de la malaltia va aportar una descripcid
detallada del fenomen de la supervivéncia al can-
cer de mama des d’una mirada holistica i integra-
dora. Aquest estudi es va dissenyar amb la inten-
cié de respondre al primer objectiu especific de
la tesi (Conéixer els canvis en la vida quotidiana
experimentats després del diagnostic de cancer
de mama i el seu efecte en la dona jove en l'etapa
de supervivéncia). La recerca va incloure 15 dones
supervivents amb edat igual o inferior a 50 anys,
diagnosticades a I'Hospital de la Santa Creu i Sant
Pau (Barcelona, Espanya) 'any 2011, 2014 o 2016,
amb diferents tractaments quirtrgics (tumorecto-
mia, mastectomia, mastectomia amb reconstruc-
ci6) i amb fills 'edat dels quals fos igual o inferior
a 12 anys en el moment del diagnostic. Les trans-
cripcions de les entrevistes van ser analitzades
per dues investigadores independents. El segon
estudi Adaptacié al cancer de mama: Afrontament
i suport social percebut va oferir una comprensié
interpretativa del fenomen de la supervivéncia
al cancer de mama. Aquest estudi es va elaborar
amb la intencié de respondre els segiients tres
objectius: Comprendre l'evolucié del suport social
percebut per la dona de major edat en funci6 de
les seves necessitats en les diferents fases de la
malaltia; explicar l'evolucié de l'afrontament del
cancer de mama des de diferents comprensions i
perspectives; i establir els principis conceptuals i
les relacions entre els fendomens de suport social
i afrontament en el context del cancer de mama.
El segon estudi de la tesi va incloure 16 dones
supervivents diagnosticades al mateix hospital de
Barcelona (Espanya) 'any 2016, amb edats com-
preses entre els 50 i els 70 anys en el moment del
diagnostic, i amb diferents ingressos familiars (in-
gressos baixos: <1050€/mes, ingressos mitjans:
1051-2700€/mes, ingressos alts: >2701€/mes.
Per aconseguir els objectius plantejats sobre les
dades recollides a través de les entrevistes es van
realitzar diferents analisis, tots ells assistits pel
programa informatic NVivo (v.12)

Els resultats de l'estudi Vivencies de
cancer de mama: Canvis i conseqiiéncies de la malaltia
reflecteixen els canvis experimentats després del

diagnostic de cancer de mamai les consequiéncies
d’aquests canvis en l'esfera personal (tant fisics
com psicologics), en l'esfera familiar (en la relacié
de parella, en la relacié amb els fills i en la relacié
amb els pares, i en 'economia familiar), en l'esfera
laboral (en la relacié amb els companys de treball,
en el lloc de treball i en l'actitud cap al treball) i en
I'esfera social (amb les amistats, amb altres dones
considerades iguals i amb els professionals). Els
resultats de l'estudi Adaptacié al cancer de mama:
Afrontament i suport social percebut s'organitzen
en tres tematiques diferents. La primera temati-
ca tracta sobre el suport social percebut després
del diagnostic de la malaltia, i s'organitza en els
segiients subtemes: 1) Cuidadora i cuidada al llarg
del cancer de mama; 2) Expectatives i satisfaccié
amb el suport rebut; 3) Necessitats i autocura; 4)
Falta de suport instrumental un problema estruc-
tural; 5) Informacié problema o solucié; i 6) Falta
de suport informacional com a origen dels pro-
blemes en el seguiment. La segona tematica que
emergeix de 'analisi de les dades es centra en les
experiéncies d’afrontament després del diagnos-
tic de cancer de mama. En aquesta tematica els
resultats s'organitzen a través de l'exposicié de
l'evolucié de l'afrontament al llarg del temps i de
l'afrontament de la malaltia per perfils discursius,
sobre la base de l'edat i els ingressos familiars. |
finalment, la tercera tematica permet comprendre
la relacié entre el suport social i 'afrontament en
el context del cancer de mama. Aquesta tematica
la integren els segiients subtemes: a) Una batalla
comuna; b) Entenent el meu suport; c) La forca
que necessito i d) Deixa'm triar.

L'etapa de supervivéncia al cancer
de mama es viu com un periode complex per a
la dona supervivent. Els canvis experimentats
després de la malaltia impacten en la identitat
de la dona i en els rols preestablerts. La nova
identitat de la dona supervivent xoca amb la
percepci6é social que predomina entorn de la
supervivéncia. Les dones descriuen la idea de
“superacié de la malaltia” que predomina en
aquesta etapa, i relacionen aquesta comprensié
social amb la falta de suport experimentada
a llarg termini. La falta de suport en la
supervivéncia desperta sentiments diferents
en la dona. D’una banda, s’aprecia comprensié
i acceptacié en entorns familiars, en interpretar
la falta de suport com una conseqiiéncia de
l'afrontament ineficag per part de la familia. |
d’altra banda, s’experimenta angoixa i frustracié
quan no es rep atencié médica satisfactoria
o davant dificultats en lambit laboral.
Quant a lafrontament de la dona a llarg



termini, s’ha observat com la valoracié de la
situacié i les necessitats derivades, expliquen la
varietat d’afrontaments utilitzats per les dones
supervivents. A més s’han identificat factors
culturals com el génere que influeixen en
l'afrontament de la dona. Malgrat que no existeix
un patré d’afrontament generalitzable, s’han
apreciat unes certes coincidéncies en funcié
de caracteristiques com l'edat o els ingressos
familiars. Aquestes variables poden influir en
el context de suport de la dona. Dones amb
menys oportunitats de suport (com sén dones
majors i amb menys ingressos familiars) tenen
a utilitzar estratégies orientades al control
emocional (distanciament o autocontrol),
més que a la resoluci6 del problema.
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Des de la disciplina infermera latencié al
seguiment basada en 'experiéncia de la pacient
suposa implementar accions comunitaries i
formatives que afavoreixin la sensibilitzacié
entorn de la supervivéncia del cancer de mama,
i que allunyi 'heroicitat i la idea de “supervivent
triomfant” que impedeix el reconeixement i la
satisfaccié de les necessitats en aquest periode.
A més, es proposa la realitzaci6 del seguiment
de la malaltia reconeixent l'origen comid de
les sequeles, i realitzant l'avaluacié periodica
de lafrontament i del suport social de la dona
supervivent a través d’un equip multidisciplinari
coordinat que asseguri l'equitat en salut a les
dones supervivents de cancer de mama.
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Breast cancer is the third most
diagnosed cancerin Spain, and the second with the
highest incidence in Catalonia. While at a national
level the highest incidence is concentrated in
women over 70 years of age, in Catalonia 48.7% of
diagnoses correspond to women aged between 50
and 69 years. In recent years, both early detection
and advances in treatment have contributed to
increasing the survival rate of women diagnosed
with breast cancer. In Spain, survival five years
after diagnosis is 85.5% overall for all tumour
stages and in Catalonia it is 88-89%. This survival
is mainly determined by two factors, age and stage
at the time of diagnosis.

Given the importance of early diagnosis and
treatment of the disease, in the 1990s the need
arose to create specialised breast cancer care
units. The ‘Breast Unit’ is defined as the place
where breast cancer is diagnosed and treated;
providing all the necessary services, from the
study of genetics and prevention, through the
treatment of the primary tumour, to the care of
advanced disease, palliative care and survivorship
support, and psychosocial support. The role of the
nurse within the multidisciplinary team of breast
units is that of the nurse case manager. She is the
main responsible for the coordination and follow-
up of the patient’s therapeutic plan, initiating the
first visit at the time of diagnosis, and extending
this relationship until the months following the
end of active treatment.

Specialised care,incoordinationwith professionals
from primary care centres, are responsible for
attending to the surviving women. The objectives
established in the follow-up of these women
are: to detect relapses of the disease, to assess
the genetic susceptibility of the woman and her
family, to detect new neoplasms or secondary
cancers, to attend to complications derived
from the treatment and to provide psychosocial
support. Although the follow-up period (as well
as the diagnosis or treatment) must be adapted to
each woman, there is currently no consensus on
the criteria on which it should be structured and
the Spanish Society of Medical Oncology (SEOM)
and some authors rely on the risk of recurrence
to structure this follow-up. However, women
themselves perceive follow-up at the survivor
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stage as a complex process, which does not
respond satisfactorily to the needs experienced at
that stage.

Assurvivors, women report physical consequences
(lymphoedema, menopause, arthralgias, etc.),
psychological consequences (anxiety, loss of self-
esteem, etc.), emotional consequences (different
values and attitudes), family consequences (role
changes, difficulties in communication, etc.),
social consequences (changes in relationships,
changes in social roles, etc.), and work
consequences (different work expectations,
changes in relationships with colleagues, etc.). All
these changes, together with other characteristics
(related to the disease, personal characteristics
such as age, and contextual characteristics
such as social support) can contribute to the
transformation of the woman’s identity and
condition her coping and adaptation to this stage.

From the nursing discipline, there is a need to
understand the experience of surviving breast
cancer, with the aim of offering follow-up care
based on the patient’s experience. This care could
complement the biomedical perspective that
structures the current follow-up, which does not
fully meet the needs of patients in the long term.

The main objective of the research
was to understand the experience of breast cancer
survivorship taking into account perceived social
support and coping with the disease, from the
perspective of women at different points in their
lives. In turn, four specific objectives were
defined: a) To understand the changes in daily life
experienced after the diagnosis of breast cancer
and their effect on young women at the stage of
survival; b) To understand the evolution of social
support perceived by older women according to
their needs at different stages of the disease; c) To
explain the evolution of coping with breast cancer
from different understandings and perspectives;
and d) To establish the conceptual principles and
relationships between the phenomena of social
support and copingin the context of breast cancer.

In order to achieve the objectives
described above, two qualitative studies were
carried out using a phenomenological approach.
Both studies were designed based on elements
of grounded theory and phenomenological
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design. They share theoretical sampling as a
strategy for selecting participants, as well as
other methodological strategies such as thematic
content analysis. The first study Breast cancer
experiences: Changes and consequences of the
disease provided a detailed description of the
phenomenon of breast cancer survivorship from
a holistic and integrative perspective. This study
was designed with the intention of answering the
first specific objective of the thesis (To understand
the changes in everyday life experienced after
the diagnosis of breast cancer and their effect
on young women in the survivorship stage). The
research included 15 surviving women aged 50
years or younger, diagnosed at the Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau (Barcelona, Spain) in 2011,
2014 or 2016, with different surgical treatments
(lumpectomy, mastectomy, mastectomy with
reconstruction) and with children aged 12 years
or younger at the time of diagnosis. Interview
transcripts were analysed by two independent
researchers. The second study Adaptation to
Breast Cancer: Coping and Perceived Social Support
provided an interpretative understanding of
the phenomenon of breast cancer survivorship.
This study was developed with the intention
of answering the following three objectives:
to understand the evolution of older women's
perceived social support according to their needs
at different stages of the disease; to explain the
evolution of breast cancer coping from different
understandings and perspectives; and to establish
the conceptual principles and relationships
between the phenomena of social support and
coping in the context of breast cancer. The second
study of the thesis included 16 women survivors
diagnosed in the same hospital in Barcelona
(Spain) in 2016, aged between 50 and 70 years at
the time of diagnosis, and with different family
incomes (low income: <1050€/month, medium
income:  1051-2700€/month, high  income:
>2701€/month). In order to achieve the objectives
set for the data collected through the interviews,
different analyses were carried out, all of them
assisted by the NVivo software (v.12).

The results of the study Experiences of
breast cancer: Changes and consequences of the
disease reflect the changes experienced after the
diagnosis of breast cancer and the consequences
of these changes in the personal sphere (both
physical and psychological), in the family
sphere (in the relationship with the partner, in
the relationship with the children and in the
relationship with the parents, and in the family
economy), in the work sphere (in the relationship

with co-workers, in the job and in the attitude
towards work) and in the social sphere (with
friends, with other women considered peers
and with professionals). The results of the study
Adaptation to Breast Cancer: Coping and Perceived
Social Support are organised into three different
themes. The first theme is related to perceived
social support after the diagnosis of the disease,
and is organised into the following sub-themes:
1) Caregiver and cared for throughout breast
cancer; 2) Expectations and satisfaction with the
support received; 3) Needs and self-care; 4) Lack
of instrumental support as a structural problem;
5) Information problem or solution; and 6) Lack of
informational support as a source of problems in
follow-up. The second theme that emerges from
the data analysis relates to coping experiences
after breast cancer diagnosis. In this theme, the
results are organised through the presentation of
the evolution of coping over time, and of coping
with the disease by discursive profiles, based on
age and family income. Finally, the third theme
provides an understanding of the relationship
between social support and coping in the context
of breast cancer. This theme is made up of the
following sub-themes: a) A common battle; b)
Understanding my support; c) The strength | need
and d) Let me choose.

The breast cancer survivorship stage
is experienced as a complex period for the female
survivor. The changes experienced after the
disease have an impact on the woman’s identity
and pre-established roles. The new identity of
the female survivor clashes with the prevailing
social perception of survivorship. Women
describe the idea of the ‘triumphant survivor’ that
predominates at this stage, and relate this social
understanding to the lack of support experienced
in the long term. The lack of support in survival
arouses different feelings in women. On the one
hand, understanding and acceptance is seen in
family settings, interpreting the lack of support
as a consequence of ineffective coping on the
part of the family. On the other hand, distress
and frustration are experienced in the absence of
satisfactory medical care or difficulties at work.

Regarding women’s coping in the long term,
it has been shown that the assessment of the
situation and the needs derived from it explain
the variety of coping used by women survivors. In
addition, cultural factors such as gender have been
identified as influencing women’s coping. Although
there is no generalisable pattern of coping, some
commonalities have been found according to
characteristics such as age or family income. These



variables may influence the context of women’s
support. Women with fewer opportunities for
support (such as older women and those with lower
family incomes) are more likely to use strategies
oriented towards emotional control (distancing or
self-control), rather than problem solving.

From the nursing discipline, follow-up care based
on the patient’s experience involves implementing
community and training actions that promote
awareness of breast cancer survivorship, and

ABSTRACT

that distance the heroism and the idea of the
‘overcoming the disease’ that prevents the
recognition and satisfaction of needs during this
period. In addition, it is proposed to monitor the
disease, recognising the common origin of the
ailments, and to carry out periodic evaluation of
the coping and social support of the surviving
woman through a coordinated multidisciplinary
team that ensures equity in health for women
breast cancer survivors.

Breast cancer, Survival, Coping, Social support, Qualitative research, Rehabilitation nursing
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CAPITULO 1

En este apartado se incluye un repaso de la situacion actual del cdncer de mama en Espafia, y en
concreto en Catalufia. En primer lugar, se exponen los datos epidemiolégicos de la enfermedad,
dedicando especial atencidn a la distribucién de la incidencia y la mortalidad por rangos de edad.
Posteriormente se resumen los principales factores de riesgo, el proceso diagnéstico y las opcio-
nes terapéuticas actuales. A continuacidn, se exponen las tasas de supervivencia de la enferme-
dady se describe el seguimiento que reciben las mujeres supervivientes en esta etapa. Por Gltimo,
se analiza la figura de la enfermera de la unidad de mama, su rol como coordinadora de cuidados a
lo largo del proceso de la enfermedad y su potencial de intervencién en la deteccidn y gestion de
las necesidades de las mujeres supervivientes de cancer de mama.

1.1

1.1.1

Segun los ultimos datos disponibles, el cancer de mama se considera el segundo cancer mas
frecuente en el mundo (con una incidencia de 2.296.840 casos nuevos en el afio 2022), por
debajo del cancer de pulmén y por encima del cancer colorrectal (Tabla 1)". Al profundizar en la
distribucion mundial de la enfermedad, Europa se sitta en segundo lugar, Gnicamente por deba-
jo de paises asiaticos (Tabla 2)". La incidencia del cAncer de mama a nivel europeo muestra como
este afectaen mayor medida a paises como Rusia, Alemania y Francia, entre otros; mientras que
Espafia se sitla en sexto lugar por orden de incidencia, por encima de paises como Polonia o
Ucrania (Tabla 3)".
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Tabla1. Datos deincidenciay mortalidad por cancer a nivel mundial, en el afio 2022.

Tipo de cancer INCIDENCIA* MORTALIDAD*

Pulmén 2.480.675 1.817.469
Mama 2.296.840 666.103
Colorrectal 1.926.425 904.019
Prostata 1.467.854 397.430
Estémago 968.784 660.175

Higado 866.136 758.725

Tiroides 821.214 47.507

Cuello de Gtero 662.301 348.874
Vejiga 614.294 220.596

Fuente: Global Cancer Observatory (GLOBOCAN)".
* Nota: Nimero total de casos.

Tabla 2. Distribucién mundial de la incidencia del cAncer de mama, en el afio 2022.

Poblacion Incidencia*
Asia 985.817
Europa 557.532
América del Norte 306.307
América Latina y el Caribe 220.124
Africa 198.553
Oceania 28.507

Fuente: Global Cancer Observatory (GLOBOCAN)".
* Niimero total de casos nuevos

Tabla 3. Distribucion de la incidencia del cancer de mama, en Europa, en el afio 2022.

Poblacion Incidencia®
Rusia 78.839
Alemania 74.016
Francia 65.659
Reino Unido 58.756
Italia 57.480
Espafia 34.735
Polonia 24.418
Ucrania 18. 096
Paises Bajos 15.919
Rumania 12. 685

Fuente: Global Cancer Observatory (GLOBOCAN)".
*Numero total de casos nuevos
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La incidencia del cAncer de mama en Espafia supone cerca del 30% de los diagnésticos por cancer
que reciben las mujeres espaiiolas®. Respecto al total de diagndsticos por cancer del afio 2022, el
cancer de mama se situd en segundo lugar por orden de incidencia con 34.735 casos nuevos, y en
cuarto lugar por orden de mortalidad con un total de 6.747 fallecidos (Tabla 4)".

Tabla 4. Datos de incidencia y mortalidad por cancer en Espafia, en el afio 2022.

Tipo de cancer INCIDENCIA* MORTALIDAD*
Colorrectal 39.421 16.608
Mama 34,735 6.747
Prostata 32.967 6.217
Pulmén 30.041 23.297
Vejiga 21.418 5.832
Linfoma no Hodgkin 9.070 3.131
Pancreas 8.823 8.194
Higado 8.686 5.584
Estémago 7173 5.048
Cuello de atero 6.698 802

Fuente: Global Cancer Observatory (GLOBOCAN)".
* Nota: Niimero total de casos.

Al analizar la distribucion de la incidencia entre las mujeres se aprecia como el aumento de la
edad incrementa las probabilidades de ser diagnosticada de cancer de mama. Segtn los datos
disponibles de la Agencia Internacional para la Investigacién sobre el Cancer (IARC, por sus siglas
en inglés), la incidencia del cAncer de mama en Espafia aumenta progresivamente hasta los 50-
55 afios, donde se mantiene mas o menos constante, para posteriormente presentar dos nuevos
picos de incidencia a los 65-69 afios y a los 75-79 afios (Figura 1)°.

Rates per 100 000
>
L

T T T T T T T T T T T T T T T T T
0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70 75 80 85

Figura 1. Distribucién de la incidencia por edad en Espaiia, afio 2010
Fuente: Global Cancer Observatory (GLOBOCAN)’.
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Datos mas recientes acerca de la distribucion de la incidencia por edad en Espafia, muestran como
los picos de incidencia se dan en torno a los 50-60 afios, y a los 70-75 afios (Tabla 5)". Acorde a esta
informacidn, en el afio 2022, los porcentajes de mujeres diagnosticadas por rangos de edad se distri-
buyeron de la siguiente manera: el 25% de los casos se dio en mujeres menores de 49 afios, el 25,6%
de los casos en mujeres de 50-59 afios; y el 22,4% de los casos se manifesté en mujeres de entre
60-69 afios. EL 27% de los diagnésticos correspondié a mujeres de mas de 70 afios de edad (Tabla
5)%,% En cuanto a la mortalidad, se sigue la misma tendencia que la distribucién de la incidencia, y el
mayor porcentaje se encontré en mujeres mayores de 70 afios. Las mujeres diagnosticadas antes de
los 49 afios representaron el 10,3% de las muertes por cancer de mama, el 14% lo representaron mu-
jeres con edades comprendidas entre los 50-59 afios, el 16% de la mortalidad incluy6 a mujeres con
edades comprendidas entre los 60-69 afios, mientras que el 59,7% del total de muertes por cancer
de mama correspondié a mujeres con mas de 70 afios (Tabla 5)

Tabla 5. Datos epidemiolégicos sobre el cAncer de mama seglin edad, en Espafia, en el afio 2022.

Prevalencia a los 5 afios

Incidencia* Mortalidad* delidiagnéstico
Menos de 39 afios 2.314 144 9.901
40-49 afios 6.370 552 29.309
50-59 afios 8.913 950 41.241
60-69 afios 7.783 1.085 35.581
Més de 70 afios 9.355 4.016 33.405

Fuente: Global Cancer Observatory (GLOBOCAN)**.
* Nota: Nimero total de casos.

En Cataluiia, los datos disponibles de cancer se estiman a partir de los registros poblacionales
de Girona (RCG) y de Tarragona (RCT), que juntamente con otros 13 registros poblacionales del
territorio espafiol, constituyen la Red Espafiola de Registro de Cancer®. Los datos de mortalidad
por cancer se obtienen del Registro de Mortalidad de Catalufia y las pirdmides poblacionales de
Catalufia a través del Institut d’Estadistica de Catalunya (IDESCAT).

Segun el Pla director d'oncologia de Catalufia del Departament de Salut, la incidencia del cancer
de mama se estimé en torno a un total de 5.337 casos nuevos en el afio 2023, Gnicamente por
debajo del cancer colorrectal (Tabla 6). En cuanto a las cifras de mortalidad, el cAncer de mama
se sitla en tercer lugar con una mortalidad estimada en torno a 1.067 casos, por debajo del cancer
colorrectal o el cancer de pulmén (Tabla 6). Se estima que la incidencia de la enfermedad para el
afio 2025 sea de 5.689 casos nuevos; mientras que la mortalidad estimada se sitGa en 1.105 casos
para ese mismo afio

La Red Espafiola de Registros de Cancer (REDECAN) contiene los datos de 15 registros de cancer de base poblacional:
Albacete, Asturias, Canarias (islas de Gran Canaria y Tenerife), Castellén, Castilla y Leén (provincia de Salamanca),
Ciudad Real, Cuenca, Girona, Granada, La Rioja, Mallorca, Murcia, Navarra, Pais Vasco y Tarragona. REDECAN esta
compuesta por estos registros y el Registro Infantil de la Comunidad Valenciana, ademas del Registro Espafiol de
Tumores Infantiles de base multiinstitucional.
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Tabla 6. Datos de incidencia y mortalidad por cancer en Catalufia, ambos sexos, afio 2023.

Tipo de cancer INCIDENCIA* MORTALIDAD*
Colorrectal 6.921 2.320
Mama 5.337 1.067
Pulmén 4984 3.471
Préstata 4.850 868

Fuente: Pla director d’oncologia de Catalunya
* Nota: Nimero total de casos.

Al profundizar en la distribucién de la incidencia del cancer de mama por edad, en el afio 2023 se
estimé que el 20,6 % de los diagnésticos se darian en mujeres con edades comprendidas entre los
30-49 afios; mientras que las mujeres con edades comprendidas entre los 50-69 afios presenta-
rian casi la mitad del total de diagnésticos de cancer de mama (48,7%) (Tabla 7)".

Tabla7. Incidenciay mortalidad estimada en Catalufia, afio 2023.

Incidencia* Mortalidad*
Menos de 29 afios 20 1
30-49 afios 1.098 103
50-69 afos 2.597 327
Més de 69 afios 1.622 636
TOTAL (media anual)’ 5.337 1.067

Fuente: Pla director d’oncologia de Catalunya
* Nota: Ndmero total de casos. Los datos presentados corresponden a una estimacién realizada en base a los datos recogido
en los registros de cdncer de base poblacional de Girona y Tarragona del periodo 2010- 2018.

En cuanto a la mortalidad, esta aumenta progresivamente con la edad. En la franja de edad de
50-69 afios, se registraron el 30,6% de las muertes por cancer de mama; mientras que la mayor
mortalidad se registré en mujeres mayores de 69 afios, con un 60% de la mortalidad por cancer
de mama (Tabla 7)*.

1.1.2

El sistema sanitario espafiol se estructura en tres niveles organizativos: central, autonémico y por
areas de salud. A nivel central, el Ministerio de Sanidad y Consumo es el encargado de la propues-
ta y ejecucion de las directrices generales del gobierno sobre la politica de salud, planificacién y
asistencia sanitaria y consumo. A nivel autonémico, cada comunidad dispone de un servicio de
salud propio integrado por todos los centros y establecimientos de la propia comunidad (diputa-
ciones, ayuntamientos, etc.). Y el tercer nivel organizativo hace referencia a las 4reas de salud. Es-
tas se definen como las estructuras fundamentales del sistema sanitario, y son las responsables
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de la gestion unitaria de los centros y establecimientos del servicio de salud de cada comunidad
auténoma. Por tanto, el Sistema Nacional de Salud vigente en Espafia desde el afio 1986 (a partir
de la Ley General de Sanidad) se reconoce como un sistema integrado por diversos subsistemas
sanitarios publicos y durante la década de los 80 y 90 se produjo el traspaso de las competencias
en materia de sanidad a las comunidades auténomas®.

La Generalitat de Catalufia se compone por diferentes departamentos que forman el Consejo eje-
cutivo o de Gobierno, entre ellos se encuentra el Departament de Salut. El Servei Catala de la
Salut (CatSalut) pertenece a dicho departamento y esta configurado por todos los centros, los
servicios y los establecimientos sanitarios publicos y de cobertura piblica de Catalufia’. Dicha es-
tructura nacié hace mas de treinta afios impulsada por la Ley de ordenacidn sanitaria de Cataluiia
(LOSC). La ley establecié los principios en los que se ha estructurado el CatSalut, y dicho orga-
nismo ha ido evolucionando conceptualmente con los afios y ha pasado de entenderse como un
“ordenador del sistema sanitario publico” a una “aseguradora publica pura”. El papel del CatSalut
como aseguradora pasa por garantizar la efectividad de las prestaciones (cobertura) y gestionar
los recursos asignados (presupuesto) °.

Las prestaciones y los recursos necesarios para dar respuesta a las personas diagnosticadas de
cancer se pueden clasificar en las siguientes unidades asistenciales’:

Equipos de atencién primaria y otros recursos de este ambito.

Estos recursos tienen un papel relevante por su relacién con las unidades asistenciales
del rea del cancer (UAACA) y la trayectoria que sigue el paciente durante su derivacién y
seguimiento.

Unidades especializadas no especificas del area del cancer.

Unidades y recursos polivalentes: Se incluyen aquellas unidades que pueden servir de
soporte asistencial o prestar asistencia a pacientes con otros procesos distintos a los
procesos oncoldgicos.

Unidad asistencial médica y quirtrgica: Unidad especializada en un érgano o sistema es-
pecifico que atiende a pacientes oncoldgicos (anatomia patolégica, medicina nuclear,
bloque quirdrgico, radiologfa, rehabilitacién, etc.)

Unidades especializadas especificas para el area del cancer:

Areas o institutos del cdncer: Centros integrados por diferentes unidades especificas
(oncologia médica, oncologia radioteréapica) y multidisciplinares. Deben cumplir unos
estandares concretos para poder ser reconocidos como “areas o institutos del cancer”.
Unidades Asistenciales del Area del Cdncer (UAACA) y unidades multidisciplinares: Unidad
que incorpora diferentes especialidades médicas especificas (como oncologia médica
y oncologia radioterapica), otras especialidades médicas y quirdrgicas no especificas
de oncologia y unidades polivalentes. Deben cumplir unos estandares especificos para
ser reconocidas como “unidades asistenciales o multidisciplinares de cancer”.

Unidad especifica de oncologia: Unidad de oncologia médica, unidad de oncologia radio-
terapica.
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Figura 2. Proceso de atencidn al paciente con cancer en Espafia.
Fuente: Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad °.

El uso de un recurso u otro dependera de las necesidades del paciente en cada fase del proceso
asistencial. En Espaiia, el proceso de atencién al paciente con cancer sigue un itinerario comdn en
las diferentes comunidades auténomas (Figura 2)°:

Sospecha de proceso canceroso. A dicha sospecha se llega a partir de un cribado poblacional
o bien por la derivacién del paciente a través de atencién primaria o especializada. En esta
fase o bien se inician exdmenes complementarios o bien se deriva al paciente al especialista
de referencia.

Confirmacidn diagndstica. Después de confirmar la presencia de cancer, se deriva al pacien-
te al especialista de referencia para la estadificacion del tumor.

Planificacion del tratamiento. Una vez se conoce el tipo de cancer y su estadio se realiza
una reunién con el equipo multidisciplinar para decidir el abordaje terapéutico. En dicha
reunion se deben evaluar los riesgos terapéuticos para el paciente, incluyendo los riesgos
quirdrgicos.

Tratamiento. Se realiza la atencion y seguimiento del paciente y la deteccion de los posibles
efectos secundarios para valorar la tolerancia al tratamiento en las diferentes fases del mis-
mo. Seguimiento realizado por la Enfermera gestora de casos.

Seguimiento. Una vez finalizado el tratamiento se establece un plan de seguimiento

conjunto.

En Catalufia, a principios de los afios 90, el Departament de Salut impulsa el Programa de detec-
cion precoz de cancer de mama, con el objetivo de detectar tumores en fases iniciales que por
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su tamafio o posicién no son palpables mediante autoexploracion mamaria. Mediante una carta
se invita a las mujeres de edades comprendidas entre 50 y 69 afios a realizarse una mamografia,
concretando el diay la hora asignadas para la realizacién de la prueba. El dia de la cita se realiza un
pequefio cuestionario y la mamografia. Los resultados de la prueba son evaluados por dos radié-
logos especializados de forma independiente y se envian por correo a la mujer. Si los resultados
de la prueba son adecuados y no se ha encontrado ninguna alteracién la mujer recibira una car-
ta unos dias después de realizarse la prueba comunicando el resultado y quedara pendiente del
proximo control a los dos afios. Si el resultado de la mamografia es dudoso, la mujer recibird una
llamada para realizar alguna prueba adicional. En algunos casos la mujer puede recibir una carta
donde se le solicite realizar controles mediante mamografia en periodos mas cortos de tiempo™°.

En resumen, el cdncer de mama fue el segundo cancer mas diagnosticado en Espafia en
el afio 2022, y el segundo con mayor incidencia en Catalufia en el afio 2023. Tanto a nivel
nacional, como en Catalufia, la mayor incidencia (cerca del 50%) se concentra en mujeres
con edades comprendidas entre los 50 y los 69 afios. Respondiendo a esta distribucion, el
cribaje poblacional a través del Programa de deteccién precoz del Departament de Salut
de Catalufia es fundamental para detectar aquellos tumores que no son palpables me-
diante autoexploracién y cuya deteccién temprana puede influir de forma determinante
en el pronéstico de la enfermedad.
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1.2

1.2.1

El desarrollo del cancer de mama se debe al crecimiento celular descontrolado en el tejido glan-
dular de la mama. Dicho tejido estd compuesto por los conductos galactéforos (transportan la
leche hasta el pezén durante la lactancia materna) y los lobulillos (glandulas donde se produce la
leche), y envuelto por tejido adiposo y fibroso (Figura 3)*. También encontramos a nivel axilar los
ganglios linfaticos encargados del drenaje linfatico de las mamas (Figura 3)".

e Anatomia de la mama femenina
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Figura 3. Anatomia de la mama femenina.

Fuente: National Cancer Institute (NCI)"

El origen del cancer de mama es multicausal y esta relacionado con maltiples factores. Dichos fac-
tores estan relacionados con caracteristicas individuales de la mujer y otros factores que tienen
que ver con el estilo de vida y caracteristicas ambientales.

Los factores que se relacionan con caracteristicas individuales propias son lo que se denominan
factores de riesgo no modificables. Entre ellos se encuentran'***:

Sexo femenino. Las células mamarias de las mujeres son muy activas y susceptibles a los
cambios hormonales.
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La edad. Aligual que en otros tipos de cancer, el envejecimiento incrementa las posibilida-
des de sufrir mutaciones genéticas y por tanto procesos cancerosos. En paises desarrolla-
dos el pico de méaxima incidencia se da en torno a los 50 y los 70 afios.

Antecedentes familiares. Es posible que la mutacién genética se adquiera directamente de
uno de los progenitores. La causa mas comin es una mutacién heredada en el gen BRCAl o
el gen BRCA2. Del 5 al 10% de los diagndsticos son de origen hereditario.

Antecedentes personales. Haber sido diagnosticada de cancer de mama aumenta de 3 a 4
veces el riesgo de tener un nuevo diagndstico en otra parte de la mama o en la otra mama.

Raza/origen étnico. Las mujeres de raza blanca son méas propensas a padecer un cancer de
mama. Sin embargo, al estratificar por edad, las mujeres de raza negra menores de 45 afios
suelen verse mas afectadas por la enfermedad.

Mamas densas. Las mamas densas presentan mayor tejido glandular y fibroso, y menos
tejido adiposo. Algunos factores que contribuyen a la presencia de mamas densas son la
edad, la etapa de la menopausia, el embarazo, la genética y algunos medicamentos (como
la terapia hormonal sustitutiva).

Presentar ciertas afectaciones benignas como fibrosis o quistes, hiperplasia leve, adenosis,
etc.

Menstruacién en edad temprana (menores de 12 afios) y menopausia tardia (mayores de
55 afios). Una posible explicacién es la exposicién mas prolongada a hormonas como los
estrégenos y la progesterona a lo largo de la vida.

Tratamientos previos con dietilestilbestrol o radioterapia en el pecho.

Por otro lado, aquellos factores que se relacionan con el estilo de vida y caracteristicas ambienta-
les son lo que se denominan factores de riesgo modificables. Los factores de riesgo modificables
que se relacionan con el desarrollo del cancer de mama son

Sobrepeso (Indice de masa corporal por encima de 25 puntos). Las células grasas o adipoci-
tos producen estrégenos. La exposicion de las células de la mama a un exceso de estroge-
nos aumenta el riesgo a padecer un cancer de mama. También puede influir la distribucidn
del exceso de peso, ya que mayor volumen abdominal se relaciona con mas riesgo para
desarrollar cancer de mama.

Sedentarismo. Realizar ejercicio de forma regular favorece el control de los niveles en san-
gre del factor de crecimiento de la insulina, una hormona que puede afectar el crecimiento
y el comportamiento de las células mamarias.

Tabaquismo. Supone un factor de riesgo en el desarrollo de cancer de mama sobre todo
si la exposicion es anterior al primer embarazo. Una posible explicacion podria deberse al
efecto de algunas sustancias del tabaco sobre el organismo.

Consumo de alcohol. La exposicion al alcohol supone un riesgo en el desarrollo de la en-
fermedad, y aumenta con la cantidad diaria de alcohol que se consuma. Dicha asociacion
se puede explicar por diferentes razones, desde el estrés oxidativo que produce el alcohol
hasta los cambios hormonales que causa.
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Antecedentes de embarazo y lactancia. No tener hijos o ser madre después de los 35 afios
se considera un factor de riesgo en el desarrollo de cancer de mama, ya que durante el
embarazo y la lactancia se produce la Gltima etapa de maduraciéon de las células mamarias.

Uso de terapia de reemplazo hormonal (TRH) y anticonceptivos orales. Ambos tratamien-
tos estan relacionados con una mayor exposicion hormonal de las células mamarias.

Turno laboral nocturno. El trabajo en turno de noche se ha reconocido como un probable
carcindgeno. Se ha establecido una relacion entre la exposicién constante a luz artificial
por la noche, los niveles bajos de melatoninay el desarrollo de cancer de mama.

Factores socioeconémicos. Las mujeres con una situacién econdmica elevada tienen mayor
riesgo de desarrollar cdncer de mama. La relacion se debe al estilo de vida vinculado a dicha
situacién econdmica, la dieta, las exposiciones ambientales, etc.

Factores medioambientales. Se ha apreciado como factores toxicos y compuestos con pro-
piedades similares a los estrégenos, como sustancias de algunos plasticos, cosméticos y
pesticidas pueden incrementar el riesgo de cancer de mama.

1.2.2

El momento del diagnéstico de la enfermedad es clave en el prondstico y abordaje de esta.
Los esfuerzos médicos se dirigen a realizar un diagndstico precoz, es decir detectar la enfer-
medad antes de que cause sintomas en la mujer. Los canceres de mama que se encuentran en
examenes rutinarios suelen ser mas pequefos y estar localizados, lo cual conlleva un mejor
prondstico

La Sociedad Americana Contra el Cancer (ACS, por sus siglas en inglés) ha redactado gufas de
deteccion temprana del cancer de mama en funcién del riesgo de la mujer’®. Mujeres con riesgo
promedio a desarrollar la enfermedad se consideran aquellas que no presentan antecedentes de
la enfermedad, ni antecedentes familiares, ni mutacién genética conocida, ni han recibido trata-
miento con radioterapia en el térax antes de los 30 afios. Para este perfil de mujeres se indican
diferentes pruebas de deteccidon temprana segin la edad: entre los 40 y los 44 afios se ofrece la
opcion de someterse a mamografia anual; entre los 45 y los 54 afios se indica la deteccién me-
diante mamografia anual; y con edades superiores a los 55 afios se indica la mamografia bianual.
Mujeres con alto riesgo de desarrollar cincer de mama, es decir, aquellas mujeres con anteceden-
tes personales o familiares de cdncer de mama, con mutaciones genéticas conocidas o que hayan
recibido tratamiento con radioterapia en la zona del térax antes de los 30 afios, deben realizarse
una resonancia magnética y una mamografia anual.

En Europa, las directrices sobre el cribado y diagnéstico de cancer de mama, desarrolladas por la
Iniciativa de la Comisién Europea para el Cancer de Mama (ECIBC, por sus siglas en inglés) reco-
miendan disponer de un programa organizado de deteccién del cancer de mama en mujeres que
no presentan sintomas. En el cribado organizado, a diferencia del cribado oportunista, existe un
equipo responsable de la aplicacién y el cumplimiento de la politica de cribado pdblica a fin de
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coordinar la prestacion del servicio de cribado. Las recomendaciones de la guia europea recogen
las siguientes indicaciones':

En mujeres con edades comprendidas entre 40 y 44 afios, con un riesgo promedio de can-
cer de mama, se sugiere no implementar la mamografia.

En mujeres con edades comprendidas entre 45y 49 afios, con un riesgo promedio de cancer
de mama, se sugiere la deteccién con mamografia en el contexto de un programa de detec-
cion organizado basado en la poblacion.

En mujeres con edades comprendidas entre 50 y 69 afios, con un riesgo promedio de can-
cer de mama, se recomienda la deteccién con mamografia en el contexto de un programa
organizado de deteccién poblacional.

En mujeres con edades comprendidas entre 70 y 74 afios, con un riesgo promedio de cancer
de mama, se sugiere la deteccién con mamografia en el contexto de un programa de detec-
cién organizado basado en la poblacién

En Catalufia, acorde a dichas recomendaciones, se impulsa el Programa de deteccién precoz de
céncer de mama (Véase apartado 1.1 El cAncer de mama en Espafia y Catalufia). En el afio 2021,
participaron el 48,4% de un total de 139.222 mujeres invitadas a participar en el Programa; y de
estas se diagnosticd a 5.8 mujeres por cada 1.000 participantes'®.

Una vez detectado el tumor, se necesita conocer la etapa o estadio en el que se encuentra. La
determinacién del estadio del cancer puede ser clinica, con pruebas realizadas antes de la cirugia
(examen fisico, analitica, mamograffa, ecografia, biopsia y resonancia magnética), o patoldgica,
tras realizar la cirugia y evaluar el tejido extirpado de la mama y los ganglios linfaticos. En la Tabla
8 se describen las diferentes pruebas utilizadas en el diagndstico y estadificacion del cancer de
mama.
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Tabla 8. Pruebasindicadas en el diagnéstico de cancer de mama.

Prueba

Mamografia

Ecografia

Resonancia
Magnética

Biopsia

Pruebas
gendmicas

Descripcion

La mamografia se define como la radiografia (mediante Rayos X) especifica de la zona
de la mama. Esta prueba tiene una capacidad para detectar alteraciones (sensibilidad)
de cerca del 65% en mamas muy densas, y sobre el 90% en mamas con mayor tejido
adiposo. En la mamografia de diagnéstico se toman mas imagenes que en la mamogra-
fia de deteccidn, ya que el objetivo es poder visualizar mejor la mama ante la sospecha
una anomalia.

Permite crear una imagen del tejido mamario a través de ondas de sonido, y distinguir
entre masas sélidas o quistes de liquido, por ejemplo. Esta indicada ante la presencia de
nddulos palpables que no se visualizan en la mamografia o ante la presencia de mamas
muy densas.

Permite obtener imagenes detalladas a través del uso de campos magnéticos. Esta es-
pecialmente indicada en tejido mamario denso con poco tejido adiposo, y en mujeres de
alto riesgo con antecedentes personales de cancer de mama.

Se define como la extirpacion de una muestra de tejido para su examen microscépico a
través de un médico especialista en anatomia patoldgica. El analisis del tejido permiti-
ra conocer las caracteristicas del tumor y si se ha diseminado a los ganglios linfaticos.
Existen diferentes tipos de biopsia segun la técnica utilizada (biopsia por aspiracién con
aguja fina, biopsia por puncién con aguja gruesa, biopsia por incision, biopsia guiada por
imagenes).
Anilisis de la muestra: Permite identificar el tipo histoldgico del tumor asi como el
grado de diferenciacion. Ademas, a través de técnicas de inmunohistoquimica, se de-
terminara la presencia de receptores de estrégenos (RE), receptores de progesterona
(RP) y del receptor 2 del factor de crecimiento epidérmico humano (HER2).

Se indican con el objetivo de comprender mejor algunas caracteristicas del tumor, asi
como el riesgo de recidiva. Estas pruebas se suelen hacer sobre el tejido extirpado
durante la cirugia. Estas incluyen el Oncotype Dx, el MamaPrint y otras pruebas molecu-
lares del tumor.

Fuente: Elaboracién propia a partir de Abugattas et al.**, American Cancer Society (ACS)

En funcién del resultado del estudio anatomopatolégico de la muestra obtenida para diagnosticar

o caracterizar el tumor, se puede clasificar el cdncer de mama en cinco tipos distintos que se co-

rresponden con la parte del tejido mamario donde se origina (Figura 4)®.

Carcinoma ductalin situ (CDIS). Es el tumor que se genera en las células de las paredes de los

conductos mamarios, estd muy localizado por lo que presenta buen prondstico. Representa

aproximadamente hasta el 20% de los casos diagnosticados.

Carcinoma ductal infiltrante o invasivo (CDI). Este tumor se genera también en los conduc-

tos mamarios pero llega a afectar a zonas proximas de tejido adiposo e incluso presentar

afectacion distal. Es el carcinoma maés frecuente, llegando a representar practicamente el

80% de los casos diagnosticados.
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Carcinoma lobular in situ (CLIS). Esta tumoracién afecta a las glandulas mamarias y no se
considera un proceso canceroso como tal, pero si requiere cierto control ya que puede llegar
a desarrollar un cancer si prolifera.

Carcinoma lobular infiltrante o invasivo (CLI). Este tipo de tumor también se origina en las
glandulas mamarias y afecta a otros tejidos, pudiendo afectar otras zonas del cuerpo. Ac-
tualmente representa aproximadamente el 10% de los casos diagnosticados, y su diagndsti-
co es complejo mediante la mamografia habitual.

Carcinoma inflamatorio. En este tumor las células cancerosas bloquean los vasos linfaticos
y la sintomatologia que se produce es: enrojecimiento, aumento de la temperatura, cambios
en la piel (arrugas, bultos, etc.). Es un tumor muy agresivo, pero representa del 1-5% de los
casos diagnosticados.

\ .. Q Q |
Carcinoma ductal Carcinoma ductal Carcinoma lobular Carcinoma lobular Carcinoma
in situ infiltrante in situ infiltrante inflamatorio

Figura 4. Clasificacion del cAncer de mama segtin su origen anatémico.
Fuente: Elaboracién propia a partir de del Pozo Rosell6*

Una vez se ha localizado el tumor, se han realizado todas las pruebas necesarias y se conocen sus
resultados, el estadio del tumor puede seguir la siguiente clasificacion® *°:

b Clasificacién realizada con anterioridad a la dltima actualizacién del sistema de estadificacién del Comité Estadounidense
Conjunto sobre el Cancer (AJCC, por sus siglas en inglés) para el cancer de mama
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Incluye tumores no invasivos

Tumores pequefios (menos de 2cm) y localizados. Generalmente sin afectacién de
ganglios o afectacién muy reducida.

Tumor de pequefio tamafio (menos de 2cm) y con afectacién ganglionar limitada,
tumor de mayor tamafio (de 2 a 5cm) con o sin afectacién ganglionar, o tumor de mayor
tamafio (mas de 5cm) sin afectacién ganglionar.

Tumor de mayor tamario que afecta a tejidos adyacentes e invade gran parte del
tejido ganglionar.

Incluye procesos cancerosos con metastasis a otras zonas del cuerpo.

Los esfuerzos en la clasificacién de los diferentes tipos de cancer de mama han ido orientados ha-
cia completar la anterior clasificacion morfolégica con pardmetros moleculares. En el afio 2017, el
Comité Estadounidense Conjunto sobre el Cancer (AJCC, por sus siglas en inglés), incorporé al sis-
tema TNM (tumor, ganglio linfatico, metastasis), definido en 1974, diferentes grupos pronéstico
en base a la expresion de determinados biomarcadores®. La octava edicion del AJCC-TNM incluye:

La extensién o tamafio del tumor (T)

La afectacién de ganglios linfaticos adyacentes (N)

La presencia de metastasis (M)

Estado de los receptores de estrégenos (RE)

Estado de los receptores de progesterona (RP)

Estado del Receptor-2 del factor de crecimiento epidérmico humano (HER2).

Grado de diferenciacién del tumor (G).

Dichos parametros van acompafiados de un nimero que orienta sobre la progresion del tumor
(Tabla 9).
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Tabla 9. Estadificacién del cdncer de mama mediante el sistema TNM.
Estadio | Estadio Il
Estadio0 Estadio IA Estadio IB Estadio IIA Estadio 11B
Tis NO MO T1NO MO TO o T1 N1mi MO TOoTINIMO T2NO MO T2 N1 MO T3 NO MO
Aligual que para el
estadio IA, la medida No ha
mas grande del tumor evider):cia del
en lamama esigual o
. Ce tumoren la
La medida  inferiora2cm. mama o bien
Corresponde mas grande En este caso,.el tumor se detectaun  La medida La,medlda
, deltumor  se ha extendido a los . mas grande
a un cancer . lios Linfati tumor cuya mas grande del La medid
1o invasivo (a partir dg ga?g ios lintaticos medida més del tumor e ltumor a/me Ida
(carcinoma in este estadio préximosala grande s igual en la mama enlamama masgrande
. seincluyen mama, aunque estas s esmayora deltumor
situ), . (o oinferiora2  esmayora
2 aue las los canceres metastasis son de m 2 cm pero 2cmpero  delamama
Zélﬂlas invasivos)  pequefio tamafio Adémés ioual o igual o es mayor de
malignas enlamama (micrometastasis, en este ’ iﬁferior a5 inferiora5 5cm.
toda%ia o &S igualo  menores a2 mm). caso se han m cm. No hay
han invadido inferiora2 NI extension a desarrollado ~ No hay Hay o extension
- cm. ganglios linfaticos PR o extensiéna aningdn
los tejidos No se ha enlaaxila(dela metastasis en extension los ganglios ganglio
que estan . . los ganglios aningln 0s gang gangs
Alrededor del extendido 3 ganglios) y/o a linfaticos ganglio linfaticos  linfatico.
fumor a ningdn ganglios linfaticos éximosala  [nfatico préximos a
' ganglio situados cerca del E1ama como se ’ la mama.
linfatico. esternén (cadena ’

mamaria interna),
que son detectados
mediante la biopsia
del ganglio centinela.

ha mencionado

en el Estadio
IB.

Fuente: Grupo de investigacién en cdncer de mama (GEICAM)™.
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Estadio lll

Estadio IlIA

Estadio IlIB

Estadio IlIC

TO -T3 N2 MO

El tumor de la
mama puede ser de
diferentes tamafios
como se ha descrito
anteriormente (T1,
T20T3)oinclusoen
algunos casos no se
detecta el tumor de
la mama.

Se ha producido una
extensién a ganglios
linfaticos préximos a
la mama.

N2: extensién a
ganglios linfaticos
en la axila (de 4

a9 ganglios) o a
ganglios linfaticos
situados cerca del
esternén (cadena
mamaria interna),
que son detectados
clinicamente
(mediante examen
fisico o pruebas
radioldgicas).

T3 N1MmO

La medida mas
grande del tumor de
la mama es mayor
de5cm.

Hay extensién a
ganglios linfaticos

préximos a la mama.

En este caso,

el tumor se ha
extendido a la

piel de la mama,
apareciendo nédulos
o ulceraciones, y/o
a la pared del térax,
pudiendo afectar
los masculos o

las costillas que
estan por debajo

de lamama o ser
un carcinoma
inflamatorio,
pudiendo ser el
tumor de cualquier
tamafio y pudiendo
acompaiiarse 0 no
de afectacién de los
ganglios linfaticos
préximos a la mama
(T4 NO, N1 o N2 MO).

El tumor de la
mama puede ser de
cualquier tamafio.
Se ha extendido a
ganglios linfaticos
préximos a la mama
(cualquier T N3 MO).
N3: extensién a
ganglios linfaticos
enlaaxila(100
mas); o ganglios
linfaticos situados
por debajo de

la clavicula
(infraclaviculares)

0 por encima

de la clavicula
(supraclaviculares);
o ganglios linfaticos
en la axila y cerca
del esternén
(cadena mamaria
interna) que son
detectados o
mediante la biopsia
del ganglio centinela
o mediante examen
fisico o pruebas
radiolégicas.

Estadio IV

En este caso, el
cancer de mama

se ha extendido

a otras partes del
organismo como los
huesos, el higado o
los pulmones, entre
otras.

Eltumoren la
mama puede ser de
cualquier tamafio,
asi como el grado
de extensién a los
ganglios linfaticos
préximos a la
mama (cualquier T
cualquier N M1)
M1: se detectan
metastasis

a distancia
mediante examen
fisico o pruebas
radiolégicas; en
algunos casos
también hay una
confirmacién
mediante una
biopsia.
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Los subtipos descritos en la clasificaciéon molecular incluyen 3 indicadores: los receptores hormo-
nales (RH), el receptor del factor de crecimiento epidérmico tipo 2 (HER2) y el indice de prolifera-
cion celular Ki67.

Los RH son un indicador de la presencia de células con recetores hormonales (RE para re-
ceptores de estrégenos o RP para receptores de progesterona), lo cual favorece el creci-
miento tumoral. Por tanto encontramos que un tumor puede clasificarse como RH positivo
(RH +) o RH negativo (RH -). El tratamiento mediante terapia hormonal (endocrina) reduce
el riesgo de recurrencia de canceres RH +.

EL HER2 es un receptor que se ha relacionado con tumores mas agresivos. De igual manera
que en el caso anterior, podemos encontrar tumores HER2 positivos (HER2 +) o tumores
HER?2 negativos (HER2 -). Existen farmacos dirigidos al receptor del HER2, como son tras-
tuzumab (Herceptin) y pertuzumab (Perjeta).

ELKi67 es un marcador de la proliferacién celular del tumor, que se determina por técnicas
inmunohistoquimicas. Ha demostrado tener un papel importante en la regulacion del ciclo
celulary alcanza niveles maximos de expresion durante la mitosis.

Los RH son positivos en el 75% de los casos, mientras que el HER2 lo expresan el 15% de los cance-
res. Los tumores que no expresan receptores de estrégenos, progesterona, ni HER2 se denominan
tumores triples negativos y tienen mal pronédstico por su alto riesgo de recidiva a los cinco afios
del diagnéstico

El abordaje terapéutico de la enfermedad dependera del tipo de tumor y del estadio, ademas de
considerar la presencia de receptores de estrégenos, progesterona, HER2 y el indice de prolife-
racion. A su vez, la opcidn terapéutica final tendra en cuenta caracteristicas fisicas y persona-
les (como la edad), a fin de proporcionar un tratamiento individualizado y adaptado a la mujer
(Anexo 1).

Ante diagnésticos de cancer de mama que se encuentran en estadio 0, normalmente el tratamien-
to suele ser cirugia conservadora (tumorectomia) por lo que se extirpa el tumor y una pequefia
cantidad de tejido mamario circundante, y por lo general luego se administra radioterapia. En
ocasiones puede ser necesaria la mastectomia?’. Cuando la mujer es diagnosticada de un cancer
de mama en estadio I-1ll el tratamiento incluye cirugia y radioterapia junto a otras opciones de
tratamiento con quimioterapia y otros tratamientos neoadyuvantes (previo a la cirugia) o adyu-
vante (postcirugia). En estos casos, si hay afectacién ganglionar, se puede realizar también la ex-
tirpacion de los ganglios linfaticos?. Por Gltimo, ante diagnésticos en estadio 1V, el tratamiento en
estos casos es terapia sistémica, ya sea terapia hormonal, quimioterapia, terapia dirigida, inmuno-
terapia o una combinacidn de estos®.

Como se ha visto, el tratamiento del cancer de mama puede diferenciarse entre tratamiento qui-
rdrgico y otras terapias (que incluye radioterapia, quimioterapia, terapia hormonal o terapia diri-
gida)”. La cirugia se utiliza con el objetivo de extirpar el tumor y parte del tejido circundante sano.
La Tabla 10 muestra las diferentes opciones quirtrgicas para abordar el cancer de mama.
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Tabla 10. Opciones de tratamiento quirdrgico indicado en el caAncer de mama.

Tipo de
tratamiento

Tratamiento
quirdrgico

Nombre Descripcion

Se conoce como cirugia conservadora de la mama. El objetivo de la
intervencion es la extirpacion del tumory un pequefio margen de tejido
sano de su alrededor.

Lumpectomia o
tumorectomia

El objetivo de la intervencion es la extirpacion quirdrgica de toda la
Mastectomia ~ mama. Las diferentes opciones de mastectomia estan relacionadas con
la conservacién de la piel de la mama, del pezén o ambas.

Fuente: American Cancer Society (ACS)

Paralelamente a las opciones quirdrgicas, existen otras opciones de tratamiento para comple-

mentar la cirugia o como tratamiento de eleccién. En la Tabla 11 se describen las terapias dispo-
nibles y su indicacién.

Tabla 11. Opciones terapéuticas frente al cdncer de mama.

Tipo de
tratamiento

Radioterapia

Quimioterapia

Terapia
hormonal

Descripcion

La destruccion de las células cancerosas se realiza a través de haces de energia de gran
potencia, como rayos X y protones. La radiacién se recibe de forma externa generalmente,
pero también se puede realizar colocando material radioactivo dentro del cuerpo
(braquiterapia).

Las sesiones pueden durar desde pocos dias a varias semanas y suele administrarse en las
siguientes situaciones: después de realizar una tumorectomia (especialmente en personas
jovenes, con tumor RH negativo, o de gran tamafio), después de una mastectomia a causa
de canceres de gran tamafio o con afectacion ganglionar.

Pretende interferir en el proceso de crecimiento y proliferacion de las células cancerosas.
Dicho tratamiento consiste en la administracién de firmacos generalmente por via paren-
teral, aunque también se administran de forma oral.

La duracién del tratamiento suele ser prolongada, realizdndose un control constante de la
mujer para valorar su tolerancia a los formacos y las dosis. Esté indicada para reducir los
tumores antes de la cirugia, para eliminar células cancerosas después de la cirugia, o para
tratar cAnceres con metastasis.

Se indica para tratar el cAncer de mama susceptible a las hormonas, es decir el cancer de
mama que es positivo para receptores de estrégenos y/o progesterona. Incluye diferentes
tratamientos: medicamento que actdia como modulador selectivo del receptor de estrd-
genos, medicamento que inhibe la aromatasa, y medicamento o cirugia para detener la
produccién de hormonas en los ovarios.

Aligual que la quimioterapia, puede utilizarse antes de una cirugia para reducir el tumor, o
después de la cirugia y otros tratamientos, para evitar que el cancer vuelva a aparecer.
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Tipo de

. Descripcion
tratamiento P

El objetivo de este tipo de medicamentos es actuar sobre las células cancerosas sin dafiar
las células sanas, para ello dichos farmacos son capaces de identificar una caracteristica
Medicamentos especifica dentro de las células cancerosas. Un ejemplo de ello es la proteina HER2 la cual
de terapia en las células del cAncer de mama se encuentra en exceso.
dirigida Los casos en los que se suelen utilizar algunos de estos medicamentos son después de las
cirugias para reducir el riesgo de recidiva, y en casos de cancer de mama con metastasis
para frenar su proliferacion.

El tratamiento con inmunoterapia pretende hacer frente al cAncer de mama a partir del

propio sistema inmunitario de la mujer. El objetivo de dicho tratamiento es facilitar que

el sistema inmunitario de la mujer sea capaz de reconocer las células cancerosas como
Inmunoterapia perjudiciales para el organismo y las ataque.

Se suele administrar medicamento de inmunoterapia cuando el cdncer de mama se define

como triple negativo, es decir que las células cancerosas no presentan receptores de

estrégeno, ni progesterona, ni HER2.

Fuente: American Cancer Society (ACS)

1.2.3

La incidencia del cancer de mama en Espafia durante los dltimos afios ha ido aumentando pro-
gresivamente (25.215 casos nuevos en el afio 2012 a 34.735 casos nuevos en el afio 2022), pero la
mortalidad se ha mantenido estable durante este mismo periodo, con una leve progresién (6.075
casos en el afio 2012 hasta 6.747 casos en el afio 2022)"%. Esta estabilidad en las cifras de falle-
cidos se ha mantenido, y la evolucién ha sido descendiente durante los Gltimos afios, pasando de
una tasa ajustada por edad de 29 a 22,8 por cada 100.000 mujeres en el periodo entre los afios
2002y 2020%. Esto fue contrario a otros periodos de tiempo, donde la mortalidad se incrementd
de forma brusca (en el afio 1974 hubo 2.743 defunciones a causa del cancer de mama, y en el afio
1990 hubo 5.398 fallecimientos)®.

La reduccién en la mortalidad a causa del cincer de mama va acompaiiada de un incremento de
la supervivencia. La supervivencia neta es un indicador estdndar que permite comparar la su-
pervivencia de cancer en estudios poblacionales. Se interpreta como la probabilidad de sobre-
vivir tras un tiempo desde el diagnéstico, en ausencia de otras causas de muerte?. En Espafia,
el cdncer de mama presenté una tasa de supervivencia neta del 96% al afio del diagnéstico, del
90% a los tres afios del diagndstico, y del 85,5% a los 5 afios del diagndstico en el periodo entre
el afio 2008-2013 (Figura 5)>?’. La supervivencia asociada a este tumor se ha incrementado 2,8
puntos porcentuales respecto al periodo entre el afio 2002-2007, en el que la tasa de supervi-
vencia neta fue de 83,2%%.

En Catalufia, las tasas de supervivencia a los cinco afios del diagnéstico fueron del 88% ( provin-
cia de Girona) y del 89 % ( provincia de Tarragona) en el periodo de 2010-2014?%%°, Los datos dis-
ponibles sobre este periodo muestran como la supervivencia desciende a media que aumenta
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el tiempo desde el diagnéstico. Al afio de ser diagnosticada de cancer de mama la supervivencia
neta fue del 96,5%, a los 3 afios del diagnéstico fue del 92% y a los 5 afios del 88% (Figura 5)%.

TASAS DE SUPERVIVENCIA

—¢—Datos de la poblacion espafiola. Periodo entre afios 2008-2013

Datos de la poblacién gironina (Catalufia). Periodo entre afios 2010-2014

98
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80
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Figura 5. Evolucién de las tasas de supervivencia tras el diagndstico de cancer de mama. Datos de Espafia
y Catalufia.

Fuente: Elaboracién propia a partir de Red Espafiola de Registros de Cdncer (REDECAN)?, Sociedad Espafiola de Oncologia
Médica (SEOM)”’, Unitat d’Epidemiologia i Registre de Cancer de Girona®

La edad es un factor determinante a la hora de analizar los datos de las mujeres afectadas por el
cancer de mama. Tanto la incidencia como la mortalidad aumentan con edades mas avanzadas en
la mujer diagnosticada (Véase apartado 1.1 El cancer de mama en Espafia y Catalufia), mientras
que la supervivencia se reduce en este mismo grupo de edad.

Al analizar la supervivencia neta a los 5 afios (periodo 2008-2013) se aprecia que las mujeres mas
jovenes presentan tasas de supervivencia mas elevadas que las mujeres de mayor edad. Mientras
que las mujeres con edades inferiores a los 65 afios presentan tasas de supervivencia superiores
al 90%, las mujeres con edades comprendidas entre los 65 y los 74 afios presentan una supervi-
vencia del 88,3% a los cinco afios del diagndstico, y las mujeres con mas de 75 afios en el momento
del diagnéstico tienen un 72,9% de probabilidad de sobrevivir tras 5 afios del diagndstico’.

Otro factor relacionado con las estimaciones de supervivencia es el estadio del cancer en el mo-
mento del diagnéstico. Segin los datos proporcionados sobre la poblacién estadunidense por el
Programa de Vigilancia, Epidemiologia y Resultados Finales (SEER, por sus siglas en inglés) del Insti-
tuto Nacional del Cancer (NCI, de sus siglas en inglés) las tasas relativas de supervivencia a los cinco
afios varian en funcién de la etapa en la que se encuentre el cancer en el momento del diagnéstico:
localizado, regional y distante®. Cuando el tumor se encuentra en una etapa localizada, la tasa de
supervivencia relativa para este estadio a los cinco afios del diagnésticos es del 99%*°. Cuando el
diagnéstico se realiza en etapa regional las tasas de supervivencia relativa a los cinco afios del diag-
nosticos son del 86%*°. Y por Gltimo, cuando el tumor se encuentra en una etapa distante, la tasa de
supervivencia relativa a los cinco afios para las mujeres diagnosticadas es del 28%°.
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En resumen, el desarrollo de cancer de mama se asocia a diferentes factores de riesgo;
algunos factores se relacionan con caracteristicas propias de la persona (como el sexo, la
edad o los antecedentes familiares), y otros factores tienen que ver con el estilo de vida
(sobrepeso, sedentarismo, tabaquismo, etc.). En funcién del riesgo de la mujer se han
desarrollado diferentes guias de deteccion temprana de la enfermedad. Las pruebas diag-
nésticas incluyen la mamografia, la ecografia y la biopsia, entre otras. Posteriormente,
una vez diagnosticada la enfermedad, el tratamiento dependera del tipo de tumor, del es-
tadio en el momento del diagnéstico, de las caracteristicas histolégicas y moleculares del
tumor y de las caracteristicas individuales de la mujer (estado fisico, psicolégico, periodo
de menopausia, etc.). Esta valoracién servira para determinar el tratamiento quirdrgi-
co y la administracién de otras terapias (radioterapia, quimioterapia, hormonoterapia,
etc.). En los dltimos afios tanto la deteccién precoz como los avances en el tratamiento
han contribuido a aumentar la supervivencia de las mujeres diagnosticadas de cancer de
mama. En Espafia, la supervivencia a los cinco afios del diagnéstico es del 85,5% global-
mente para todos los estadios tumorales y en Cataluiia es del 88-89%. Dicha superviven-
cia esta determinada por dos factores principalmente, la edad y el estadio en el momento
del diagnéstico.

1.3

1.3.1

Actualmente existen guias de consenso y recomendaciones para orientar el seguimiento de las
mujeres supervivientes de cancer de mama®-*. El objetivo es atender a aquellas pacientes que
han sido diagnosticadas y tratadas de cancer de mama, y proporcionar atencién en los siguientes
dominios:

Deteccidn de recidivas.

La deteccidn de recidivas tiene por objetivo detectar recurrencias de la enfermedad, tanto
locales como a distancia. En funcién del tipo de recidiva (asintomatica o sintomatica, curable
o incurable) se optara por una actitud terapéutica u otra.

Valoracién de la susceptibilidad genética para el cancer tanto en el paciente como a nivel
familiar.

Existen diferentes factores genéticos que estan relacionados con el desarrollo de canceres
posteriores. Por esta razén se recomienda realizar una valoracidn integral de la suscepti-
bilidad genética de la persona que incluya la historia clinica personal, familiar y un analisis
genético si se considera oportuno.
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Deteccidn de nuevas neoplasias.

Haber sido diagnosticada de cancer de mama aumenta la probabilidad de ser diagnosticada
de una nueva neoplasia. El cancer posterior mas frecuente al cancer de mama es un nuevo
cancer de mama, pero también se han detectado otros como el cancer de estdmago, el can-
cer de eséfago, el cancer de colon o el cancer de Utero entre otros.

Atencién de complicaciones derivadas del tratamiento.

Los efectos adversos (efectos secundarios) del tratamiento se entienden como las lesiones
o dafios no intencionales que derivan de la aplicacién del tratamiento. Algunos ejemplos
son: linfedema, fallo ovarico y sintomas relacionados con la menopausia, sobrepeso, car-
diotoxicidad y otras toxicidades vasculares, neurotoxicidad, astenia, deterioro cognitivo y
otras alteraciones cutdneas. Existen diferentes recomendaciones para atender los efectos
secundarios descritos (Tabla 12).

Detectar alteraciones psicoldgicas y proporcionar apoyo psicosocial.

El riesgo de recaida o la deteccidn de nuevas neoplasias es una situacién que genera miedo
y ansiedad en algunas mujeres en el periodo de seguimiento. La evaluacion psicoldgica en
dicho periodo es importante para detectar cuadros de ansiedad y depresion que puedan
interferir en el desarrollo de las actividades diarias de la mujer y afectar a su calidad de vida.

1.3.2

El protocolo de seguimiento actual es el mismo para todas las mujeres diagnosticadas y tratadas
por cancer de mama. Al contrario de lo que ocurre en la etapa de diagnéstico y tratamiento (don-
de se llevan a cabo procesos individualizados segtn el tipo de tumor y el riesgo para la mujer) el
seguimiento se aplica de forma estandarizada llegando a ser excesivo en algunos casos e insufi-
ciente en otros™.

Actualmente los criterios en los que deberia estructurarse el disefio del seguimiento no estan
claros. Un par de revisiones Cochrane que se han centrado en analizar las diferentes estrategias
de seguimiento y su impacto en la mortalidad, morbilidad y calidad de vida, no han justificado el
seguimiento intensivo de los pacientes en la etapa de supervivencia®****. En el seguimiento al can-
cer de mama se compararon las siguientes estrategias:

Seguimiento basado en visitas clinicas de rutina en comparacién con una vigilancia mas
intensiva (con pruebas radiolégicas/de laboratorio).

Seguimiento por un especialista de una unidad de mama en comparacién con el seguimien-
to por un médico general.

Seguimiento regular versus seguimiento a demanda.

Los resultados de la comparacién de dichas estrategias mostraron: 1) Las estrategias de segui-
miento menos intensivas, basadas en el examen clinico periédico y la mamografia anual parecen
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tan efectivas como las estrategias de vigilancia mas intensivas; y 2) El seguimiento realizado por
parte de un médico general resulta factible y adecuado, siempre y cuando se mantengan buenas
rutas de derivacion de pacientes al hospital cuando sea necesario®.

Diversos autores mantienen que el riesgo de recurrencia depende del estadio en el momento del
diagnéstico y de la biologia del tumor*®*’, por lo cual recomiendan tener estos aspectos en cuenta
de cara a planificar el seguimiento. Siguiendo esta premisa, la SEOM propone una clasificacién de
las pacientes en funcién de su riesgo de recurrencia y establece unas recomendaciones especifi-
cas para cada perfil*:

Pacientes de bajo riesgo

Dentro de este perfil se encuentran aquellas mujeres a las que se les ha diagnosticado un
tumor invasivo hormonosensible con un tamafio menor de 2 cm, sin afectacién ganglionar.
También se incluyen las mujeres cuya clasificacion genémica indica bajo riesgo o se trate de
un carcinoma intraductal sin riesgo familiar. Las recomendaciones en el seguimiento de este
grupo de pacientes incluyen: visita cada 6 meses (en atencién primaria o especializada in-
distintamente) durante los primeros 5 afios. Posteriormente se les realizara una visita anual
en atencién primaria.

Pacientes de riesgo intermedio

Este grupo de pacientes incluye a mujeres diagnosticadas de un tumor hormonosensible,
cuyo tamafio se encuentre entre 2 y 5 cm, y con afectaciéon ganglionar minima. También
incluye a mujeres cuya evaluacién genémica las categorice de riesgo intermedio. Ademas,
se pueden incluir también aquellas mujeres que han recibido tratamiento neoadyuvante y
la afectacion ha remitido a nivel local y axilar. El seguimiento de estas pacientes se realizara
(en atencién primaria o especializada indistintamente) cada 4 meses los 2 primeros afios.
Durante el tercery cuarto afio recibira visitas cada 6 meses y a partir del quinto afio recibira
visitas en atencién primaria anuales.

Pacientes de alto riesgo

Dicho perfil de pacientes incluye aquellas mujeres que han sido diagnosticadas de tumores
de tipo triple negativo o aquellas con tumores HER2+, también se incluyen mujeres con afec-
tacién ganglionar en mas de 3 ganglios o mujeres que a pesar de haber recibido tratamiento
(neoadyuvante o primario sistémico) se les detecté persistencia de la enfermedad. También
se incluyen en este perfil aquellas que tras una valoracién gendmica se hayan diagnosticado
como de alto riesgo. La atencién de este grupo de pacientes variara entre los 4 y 6 meses
(en atencién primaria o especializada indistintamente) durante los 5 primeros afios. Pos-
teriormente, seran seguidas anualmente durante cinco afios mas. A partir del décimo afio
realizaran una visita anual en atencién primaria.

A la hora de describir el seguimiento de las pacientes con cancer de mama, a grandes rasgos, se
puede diferenciar entre dos etapas de seguimiento distintas: la primera abarca los cinco primeros
afios tras el diagnéstico, donde la mujer recibe un seguimiento mas estrecho e intenso asociado
al alto riesgo de recidiva en este periodo (dependiendo del perfil de riesgo los seguimientos en
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este periodo pueden variar); y la segunda etapa de seguimiento se inicia a partir del quinto afio de
seguimiento, e incluye las revisiones anuales. Las mujeres atendidas en las visitas de seguimiento
seran entrevistadas a fin de descartar signos de alarma de recidiva, secuelas, comorbilidades o
nuevas neoplasias; se les realizard control analitico y una exploracién mamaria y de las regiones
ganglionares adyacentes, ademas de una mamografia anual (Tabla 12); y por dltimo se les propor-
cionara recomendaciones para favorecer la prevencién y promocién de la salud (Tabla 13)*.

Tabla 12. Pruebas indicadas en el periodo de seguimiento de la enfermedad.

Nombre de la prueba Indicacion en el seguimiento de la enfermedad

Analitica general . . - e e
g y Dichos marcadores sirven como predictivos de procesos de recaida/diseminacién
marcadores tumorales
Se recomienda realizar una mamografia postratamiento a los 6 meses. A partir
Mamografia de este momento se recomienda realizar un control cada 6-12meses segtn la
indicacion médica.

Se indica en funcidn de los hallazgos mamograficos, en mamas muy densas o
Ecografia mamaria para valorar hallazgos palpables. También esta indicada en mujeres a las que se
les ha realizado una reconstruccién mamaria (portadoras de implantes).

Debe realizarse en pacientes que reciben tratamiento con tamoxifeno. En algu-
nos casos se recomienda el seguimiento cada 6 meses y en otros la frecuencia
la determinara el ginecdlogo que valore a la paciente. En algunas pacientes solo
es recomendable el seguimiento en caso de presencia de sangrado anormal.

Exploracion
ginecolodgica/ecografia
ginecologica

Resonancia magnética  Esta prueba es recomendable en casos de cancer de mama hereditario.

Se recomienda su realizacién en pacientes que han recibido tratamiento con
inhibidores de la aromatasa o en pacientes con menopausia prematura secun-
daria al tratamiento, ya que tienen mas riesgo de presentar una disminucion de
la masa dsea.

Densitometria Osea

Otras pruebas como el PET/TC o la gammagrafia dsea no estan indicadas de rutina, y se realizan en caso de
sospecha clinica, para valorar el riesgo de recidiva junto a otros resultados como los marcadores tumorales.

Fuente: Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM)*, American Cancer Society (ACS)
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Tabla 13. Recomendaciones para la prevencidny el tratamiento de las complicaciones fisicas a largo plazo
en las supervivientes de cancer de mama.

Linfedema

Fallo ovarico
y sintomas de
menopausia

Artralgiasy
limitacion de la
movilidad

Cardiotoxicidad
y toxicidades
vasculares

Recomendaciones para
la prevencion

- Evitar cargar peso.

- Cuidado y seguimiento de las heri-
das en la extremidad afectada

- Hidratacién de la piel.

- Evitar el sobrepeso-obesidad.

« Proteccién solar.

- Evitar procedimientos en el brazo
afectado (toma de presién arterial,
extraccién sanguinea, etc.).

- Efectuar ejercicio activo especifico
de la extremidad afecta.

Antes del inicio del tratamiento es
importante conocer el deseo de ges-
tacion para poder ofrecer métodos
de preservacion de la fertilidad. En
base a ello, se remitira a la paciente
a la Unidad de Reproduccién antes
de iniciar un tratamiento. Se valora-
ran las posibilidades de criopreser-
vacion de ovocitos o de la corteza
ovarica.

Control de los factores que favore-
cen la cardiotoxicidad (hipertensién,
diabetes, obesidad, etc.).

Recomendaciones para
el tratamiento

- Derivar a un Servicio de Rehabilitacién,
prioritariamente a Unidad de Fisioterapia
especializada para efectuar: drenaje linfatico
manual y presoterapia.

- Valorar, en linfedema de larga evolucién,
la cirugia de re-anastomosis de los vasos
linfaticos para paliar la sintomatologia.

- Se aconseja no concebir hasta trascurridos
entre los tres y seis meses de la finalizacién
del tratamiento sistémico.

- Se recomienda que la gestacién ocurra tras un
intervalo libre de enfermedad de 3-5 afios.

- El tratamiento con tamoxifeno se debe
interrumpir 3-6 meses antes de la concepcién.
Posteriormente a la gestacion se recomienda
terminar el tratamiento hasta completar los 5
afios de terapia.

- Ante sintomas como sofocos intensos pueden
estar indicados tratamiento con: inhibidores
de la recaptacion de la serotonina, o bien con
venlafaxina o con gabapentina.

- Como alternativa también se recomienda la
acupuntura, ya que ha demostrado ser un
tratamiento eficaz en el control de los sofocos

- Realizar ejercicio fisico de forma frecuente,
de moderada intensidad, pero frecuente en la
extremidad afectada.

- Valorar la necesidad de derivacién al Servicio
de Rehabilitacion.

- Recurrir a analgésicos menores en caso de ser
necesarios.

- La acupuntura también ha demostrado
beneficios sintomaticos.

- Ante la no mejoria, valorar junto con el
oncélogo el cambio de tratamiento.

- Remitir al Cardiélogo para iniciar tratamiento
de forma precoz.

- En caso de trombosis venosa profunda se
recomienda la suspensién del tamoxifeno y
derivacion al oncélogo para valorar cambio de
tratamiento.
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Recomendaciones para Recomendaciones para
la prevencion el tratamiento

Se recomienda el tratamiento con Duloxetina
para mejorar sintomatologia derivada de la
neuropatia sensitiva.

Otros tratamientos como la Pregabalina

Neurotoxicidad - y Gabapentina se han indicado durante el

tratamiento y posteriormente para tratar
sintomas como el dolor.

Se recomienda realizar electromiografia ante
sospechas del diagndstico.

Descartar causa organica.
Proporcionar apoyo psico-emocional

Derivar al neurélogo si se considera oportuno.
Realizar ejercicios para fomentar

- la concentracién y memoria visual.
Recomendar actividades que requieran cierta
concentracidn constante, como la lectura.

Derivar al dermatélogo para su valoraciény
pauta de tratamiento especifico.

- En determinados casos de alopecia
persistente, valorar la realizacién de
implantes capilares.

Fuente: Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM)

En cuanto a las recomendaciones generales para las pacientes atendidas en las visitas de segui-
miento, se destacan

Evitar el sobrepeso, ya que el peso elevado se ha relacionado con una peor respuesta al
tratamiento y mayor riesgo de recidiva.

Moderar el consumo de alcohol.

Evitar el consumo de tabaco.

Seguir una dieta rica en fibra y baja en grasas.
Respetar el descanso nocturno.

Realizar ejercicio fisico de forma regular. Se recomienda realizar al menos 150 minutos a la
semana.

En cuanto a las recomendaciones especificas para las pacientes que reciban tratamiento con ta-
moxifeno se encuentran

Informar sobre la interaccién de determinados farmacos con el tamoxifeno, lo cual puede re-
ducir su eficacia. Entre algunos de estos farmacos se encuentran los antidepresivos triciclicos.

En las mujeres en edad fértil se recomienda utilizar un anticonceptivo no hormonal durante
el tratamiento con tamoxifeno.

Se recomienda realizar control ginecolégico regular.
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Las recomendaciones especificas para las pacientes que reciban tratamiento con inhibidores de
la aromatasa incluyen®:

Realizar actividad fisica regular.
Evaluacion de la osteopenia/osteoporosis, y valorar la derivacién al reumatélogo.
Evaluacion de factores de riesgo cardiovascular.

Se recomienda recibir suplementos de calcio y vitamina D, e ir evaluando el estado de minera-
lizacion dsea. Se recomienda realizar una densitometria 6sea basal y posteriormente bianual.

Ademas es necesario ofrecer informacién dirigida a tratar las consecuencias psicoldgicas y emo-
cionales de la enfermedad a largo plazo (Véase apartado 2.2 Vivir como superviviente). La mayoria
de los planes de cuidados y guias de seguimiento describen recomendaciones especificas para la
atencién a las complicaciones fisicas a largo plazo, pero no especifican la atencién psicolégica o
emocional que se recomienda en el seguimiento. Un ejemplo de ello son las Gltimas recomendacio-
nes publicadas por la SEOM para el seguimiento de las mujeres supervivientes de cancer de mama®.

Al revisar la literatura, un estudio llevado a cabo en Espafia en el afio 2012 evalué el impacto psi-
cosocial del cdncer de mama en las mujeres supervivientes (a través de una revisién de la literatu-
ra) y establecié un plan de cuidados que recogia entre sus recomendaciones®:

Establecer sesiones individuales y talleres en grupo con las mujeres supervivientes (asigna-
das por grupos en funcién de la edad y el diagnéstico).

Realizar talleres sobre autoestima para aquellas mujeres con una percepcion pobre de su
imagen corporal (asociada a la mastectomia u otros tratamientos).

Estudios realizados posteriormente, han descrito como la dieta y la actividad fisica regular influyen
en los sintomas de depresion y ansiedad de las mujeres supervivientes de cancer de mama“*°-*%. Por
lo que algunas de las recomendaciones propuestas incluyen:

Realizar ejercicio regular (frecuencia: 1h/dia, 3dias/semana), prioritariamente actividades
de yoga, zumba o ejercicio aerébico como andar.

Ofrecer recomendaciones sobre dietas de reduccion de la fatiga.

Por dltimo, una noticia reciente publicada por el NCl recopilé las diferentes terapias disponibles
actualmente para tratar el estrés y la ansiedad en las personas supervivientes de cancer*’:

Terapia de aceptacién y compromiso (un tipo de terapia cognitivo-conductual)
Terapia grupal y narracién de historias de vida.

Apoyo psicosocial ofrecido a través de telemedicina (aplicaciones méviles, sitios web)
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1.3.3

Como se ha descrito anteriormente la atencién a la supervivencia de las mujeres con cancer de
mama requiere la estrecha colaboracién entre los profesionales de atencién primaria (AP) y de
atencién especializada (AE). Se debe establecer un circuito bidireccional que permita la atencién
coordinada para las pacientes.

Atencion Primaria

Como se ha comentado anteriormente, la bibliografia publicada refuerza el seguimiento de las
pacientes con cancer de mama por parte del equipo de atencién primaria, y no se aprecian dife-
rencias significativas de dicho seguimiento sobre la mortalidad, la morbilidad o la calidad de vida
de las pacientes en comparacién con el seguimiento por parte de atencién especializada. Los ob-
jetivos de los médicos de atencién primaria al atender a las mujeres supervivientes de cancer de
mama seran los propios del periodo de seguimiento (deteccién de recidivas o segundos tumores,
atencién a las complicaciones derivadas del tratamiento y proporcionar apoyo psicosocial). Para
alcanzar dichos objetivos los médicos de atencién primaria deben recibir formacién especifica
que los capacite en la deteccién precoz de recidivas (o segundos tumores) y la toma de decisiones
respecto a la derivacién de las pacientes.

Atencion Especializada

La atencidn especializada en el seguimiento de las pacientes con cancer de mama la llevan a cabo
todos aquellos profesionales que han intervenido en el proceso de tratamiento desde el diagnds-
tico: los radi6logos a través de las pruebas de imagen, los oncélogos médicos a través del control
clinico/ analitico, los cirujanos y oncélogos radioterapicos para el control local de la zona tratada,
los cirujanos plasticos en procesos de reconstruccién mamaria, las enfermeras gestoras de casos
para el control de la evolucién global de la paciente atendida, y el equipo de psico-oncélogos o la
asistenta social en caso de que sea necesaria su intervencion.

La atencién por parte de los diferentes especialistas debe ser coordinada, a fin de evitar la dupli-
cidad de las pruebas y proporcionar la atencién necesaria a la mujer atendida. La tendencia en el
seguimiento es que sea la enfermera de la unidad de mama la encargada de liderar dicho segui-
miento en la etapa de supervivencia. Para ello es necesario que se den una serie de requisitos a la
hora de poner en marcha el plan de atencién conjunta (entre AP y AE):

Debe existir una vinculacién entre el especialista y la enfermera gestora de casos de la uni-
dad de mama, y los médicos de atencién primaria.

Se deben ofrecer diferentes recursos que garanticen la atencién de forma adecuada en el
momento y el lugar apropiado.
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1.3.4

En la etapa de supervivencia la mujer debe hacer frente a preocupaciones diferentes respecto a
etapas anteriores. Si bien ante el diagnéstico de la enfermedad una de las principales preocupa-
ciones referidas es el potencial riesgo de muerte, en este periodo las preocupaciones se centran
en atender las consecuencias de la enfermedad a largo plazo con el objetivo de recuperar la auto-
nomiay mantener la calidad de vida**. A pesar de ser frecuentes y compartidas las preocupaciones
de las mujeres supervivientes, muchas no encuentran satisfechas dichas necesidades por parte de
las administraciones publicas

Recientemente se ha llevado a cabo una investigacién por la Sociedad Espafiola de Enfermeria
en Oncologia (SEEO) cuyo objetivo fue revisar los planes y programas de salud publicados por las
comunidades auténomas de Espafia para identificar las iniciativas de seguimiento de los largos
supervivientes de cancer. Los resultados describen las diferentes iniciativas llevadas a cabo por
algunas comunidades auténomas‘ pero consideran como “vagas” o “poco detalladas” las acciones
que dichos planes recogen®’.

En la atenci6n a las mujeres supervivientes de cancer de mama se diferencian, por un lado, las
necesidades relacionadas con las consecuencias del tratamiento y por otro lado, las necesidades
vinculadas al momento vital de la mujer. En relacién al primer aspecto, estudios recientes han
relacionado las consecuencias del tratamiento con estados de depresién y ansiedad en mujeres
supervivientes de cAncer de mama (5 afios después del diagnéstico)*®. Algunos ejemplos de dichas
consecuencias son dolores musculares y articulares, ganancia de peso, o alternaciones del estado
emocional. La atencién adecuada de dichas necesidades implica la participacién de fisioterapeu-
tas, nutricionistas y psico-oncélogos. La derivacion de las pacientes a dichos especialistas en el
periodo de seguimiento no es sencilla por lo que muchas mujeres recurren a asistencia privada o
bien a colectivos y asociaciones de pacientes. En segundo lugar, se identifican necesidades aso-
ciadas al momento vital de la mujer. La mujer joven o en edad de trabajar es posible que sufra
pérdidas de ingresos como resultado de la incapacidad derivada del tratamiento*’. Sin embargo,
la mujer de mayor edad es posible que en la etapa de supervivencia presente mas riesgo de ais-
lamiento y no sea capaz de satisfacer sus necesidades por falta de informacién o por dificultades
econémicas

Por su parte, y ante la falta de coordinacién o la limitacion de recursos de las administraciones
publicas, la Federacié Catalana d’Entitats contra el Cancer (FECEC) ha desarrollado un plan de
accién para dar respuesta a dichas necesidades en la etapa de supervivencia. En base al analisis
de la experiencia de personas supervivientes, determinaron que las acciones deben disefiarse
con el objetivo de que las personas puedan disfrutar de una vida saludables después del cancer.

Las comunidades que han desarrollado iniciativas para la coordinacién y el seguimiento de largos supervivientes
de céncer son: Navarra (Estrategia de Prevencién y Atencién al Cancer en Navarra 2014-2020), Pais Vasco (Plan
Oncolégico de Euskadi 2018-2023), Comunidad Valenciana (Estrategia contra el cancer de la Comunitat Valenciana
2019-2022), Catalufia (Plan director de Catalunya 2015-2020) y Castilla y Leén (Estrategia de Atencién al paciente
olcolégico en Castillay Le6n 2015-2019).
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Para ello se debe trabajar un aspecto de caracter emocional, relacionado con la superacién de la
sensacion de abandono para posteriormente, ser capaces de utilizar los recursos disponibles. Y
en este sentido, desde las entidades se ofrecen una variedad de actividades relacionadas con las
situaciones vitales y cotidianas que afectan a las personas supervivientes (charlas sobre nutricién,
actividades para promover el ejercicio fisico, atencion a la salud mental, orientacidn legal, ayudas
econdmicas, etc.) ademas de promover espacios donde compartir su experiencia y encontrar apo-
yo emocional®.

Actualmente existen diferentes iniciativas sin dnimo de lucro que han surgido con el objetivo de
proporcionar apoyo a las mujeres diagnosticadas de cancer de mama. A nivel nacional destacan
la Federacién Espafiola de Cancer de Mama (FECMA)®, la cual esta formada por mas de cuarenta
asociaciones distribuidas por todo el territorio nacional; y la Asociacion Espafiola Contra el Cancer
(AECC)*, la cual dispone de un apartado dedicado al cdncer de mama donde ofrece informacién,
apoyo y asesoramiento a través de diferentes recursos gratuitos para la mujer y su familia (aten-
cién psicolégica, asesoramiento sobre prestaciones y orientacién laboral, y acompafiamiento).

Algunas iniciativas a destacar dentro de Catalufia incluyen: Grup Agata, Associacié Catalana de
Dones amb Cancer de Mama (Barcelona); Associacié DACMA, Associacié de Dones Afectades de
Cancer de Mama (Sant Joan Despi); Save the mama (Barcelona); o la Asociacién Almohada del
Corazén (Barcelona). También encontramos otras iniciativas como la Fundacién para la Educacién
Piblica y la Formacién en Cancer (FEFOC) que desarrollan proyectos para contribuir al bienestar
de las mujeres supervivientes de cancer de mama; la Asociacién Maresme Oncologic, la cual ofre-
ce entre sus actividades y servicios el drenaje linfético, o la Fundacién Kalida (Barcelona) la cual
ofrece de forma gratuita soporte oncoldgico integral para las pacientes y sus cuidadores.

En resumen, los objetivos establecidos en el seguimiento de mujeres supervivientes de
cancer de mama pasan por detectar recidivas de la enfermedad, valorar la susceptibili-
dad genética de la mujer y su familia, detectar nuevas neoplasias o canceres secundarios,
atender las complicaciones derivadas del tratamiento y proporcionar apoyo psicosocial.
A pesar de que el periodo de seguimiento (al igual que el diagnéstico o el tratamiento)
debe ser adaptado a cada mujer, actualmente no existe un consenso sobre los criterios
en los que debe estructurarse y la SEOM y algunos autores se basan en el riesgo de recu-
rrencia para estructurar dicho seguimiento. Las pruebas realizadas incluyen analiticas,
mamografias, revisiones ginecoldgicas entre otras, pero ademas incluyen seguimientos
concretos asociados al tratamiento recibido (tamoxifeno, inhibidores de la aromatasa).
La atencién a las mujeres supervivientes de cancer de mama se realiza de forma coor-
dinada tanto desde atencion primaria como desde atencion especializada, sin embargo
sigue siendo deficiente la atencidn psicosocial recibida en este periodo y muchas mujeres
recurren a las asociaciones de pacientes para dar respuesta a sus necesidades.
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1.4

1.4.1

La calidad de los cuidados a las pacientes con cancer de mama pasa por la intervencidn conjun-
ta y coordinada de un equipo multidisciplinar especializado en cancer de mama que integra las
llamadas “Unidades de mama”. Actualmente, poco mas de la mitad de los paises europeos (55%)
cuentan con unidades de mama especializadas para la atencion y el seguimiento de pacientes
con cancer de mama®*. Durante afios se ha visto que aquellas pacientes que eran atendidas desde
una unidad de mama tenian un seguimiento y una atencién mejor coordinada entre los diferentes
especialistas, lo cual tenia consecuencias directas sobre su calidad de vida®®.

La Sociedad Europea de Especialistas de Cancer de Mama (EUSOMA, por sus siglas en inglés) ha
defendido durante afios la necesidad de crear unidades especializadas en la atencién al cancer de
mama. Esta iniciativa nace en la década de los noventa, tras la primera Conferencia Europea sobre
Cancer de Mama realizada en Florencia en el afio 1998. Posteriormente, en el afio 2000, la EUSO-
MA publicé un documento sobre los requisitos de centros/unidades de mama de alta calidad en
toda Europa®. Estaidea haido evolucionando a lo largo de los dltimos afios, y recientemente se ha
publicado la version actualizada sobre “Los requisitos para un centro especializado en mama”.
Se entiende como centro (o unidad) de mama “El lugar donde se diagnostica y trata el cancer de
mama; tiene que proporcionar todos los servicios necesarios, desde la genética y la prevencion,
pasando por el tratamiento del tumor primario, hasta la atencion de la enfermedad avanzada, los

cuidados paliativos y de apoyo y la supervivencia, y el apoyo psicosocial”.

Acorde a los criterios establecidos por la EUSOMA, la Sociedad Espafiola de Senologia y Patologia
Mamaria (SESPM) ha establecido una serie de requisitos para poder obtener el reconocimiento y
ser acreditada como unidad de mama“:

Trabajo en equipos multidisciplinares con reuniones frecuentes.

Formacién continuada acreditada de todos los especialistas miembros de la unidad de mama
(Cursos de formacién y reuniones de la SESPM, Master en senologia /mastologia, etc.).

Protocolos de diagndstico, tratamiento y seguimiento del cancer de mama actualizados.

Proveer atencién en los ambitos de la patologia mamaria benigna, de la prevencién y del
diagnéstico precoz del cancery de los estudios genéticos.

Ofrecer servicios de soporte a las pacientes: educacién sanitaria, informacidn, soporte
psico-social y promocién de la salud mamaria.

d Actualmente existen veinticinco unidades de mama en Espafia acreditadas por la SESPM, de las cuales diecisiete
estén situadas en Catalufia: Hospital Santa Caterina en Salt (Girona), Hospital Clinic de Barcelona, Hospital Univer-
sitari de Tarragona Joan XXIII, Consorci Sanitari de Terrassa, Hospital Universitari Sagrat Cor - Grupo Quirénsalud,
Hospital Universitario General de Catalunya, Hospital Dr. Josep Trueta de Girona, Hospital Universitari Arnau de Vi-
lanova de Lleida, Hospital de Matard, Corporacié de Salut del Maresme, Mutua de Terrassa, Hospital de Granollers,
Althaia-Xarxa asistencial de Manresa, Hospital de I'Esperit Sant, Hospital Residencia Sant Camil Sant Pere de Ribes,
Clinica Dexeus Mujer, Hospital Universitari Vall d’Hebron.



CAPITULO 1. Cancer de mama como enfermedad oncolégica

Disponer de una base de datos propia en la que se registren todos los indicadores de calidad.

El equipo multidisciplinar que atiende el cdncer de mama esta formado por al menos un cirujano/
ginecdlogo experto en mama, un oncélogo médico, un oncélogo radioterapico, especialista en
diagnéstico por imagen, especialista en medicina nuclear, anatomopatélogo (con especializacién
en patologia mamaria) y una enfermera con formacién avanzada en el manejo del cancer de mama.

1.4.2

El rol de la enfermera dentro del equipo multidisciplinar es el propio de la enfermera gestora de
casos. Por tanto, la enfermera es la responsable de guiar a la paciente dentro del sistema y de
coordinar el itinerario que tiene que recorrer durante todo el proceso asistencial®.

Las acciones a realizar por la enfermera en la unidad de mama son®:

Proveer informacion especifica a la paciente relacionada con la toma de decisiones y su
proceso asistencial.

Asegurar el desarrollo de la planificacidn de tratamiento establecida, conduciendo a la pa-
ciente por los diferentes servicios.

Proporcionar educacién sanitaria a la mujer sobre los cuidados a realizar de acuerdo con el
tratamiento, para reducir o eliminar circunstancias evitables.

Gestionar las contingencias para que la paciente se beneficie de la asistencia sanitaria.

Para poder llevar a cabo dichas acciones, la enfermera debe realizar diferentes actividades
especificas®:

Participar en el equipo multidisciplinar favoreciendo la integracion de las diferentes disci-
plinas en la asistencia oncolégica.

Gestionar las barreras en la aplicacion del plan terapéutico.

Prevenir los efectos evitables del tratamiento a través de la capacitacién de la mujer en su
autocuidado.

Derivar a la paciente a servicios adecuados en situaciones agudas.

Ser referente para la paciente y para el resto de los miembros del equipo multidisciplinar en
la aplicacion del plan de tratamiento.

La enfermera de la unidad de mama desarrolla un papel clave en todo el proceso asistencial, y es
la principal responsable en la coordinacién y seguimiento del plan terapéutico. Durante las reu-
niones periddicas participa en las decisiones de la planificacién asistencial, proporciona apoyo y
asesoramiento a otros profesionales, y lidera los aspectos relacionados con el cuidado de las pa-
cientes y la gestidn de casos’. Es la figura de referencia para las mujeres atendidas por la unidad,
por lo que debe proporcionar la informaciéon adecuada en cada etapa del proceso asistencial en
funcién de las necesidades de la mujer. Por Gltimo, debe contribuir al desarrollo de protocolos,
rutas de pacientes, e implementacién de investigaciones de enfermeria®’.
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En Catalufia, el Institut Catala d’Oncologia (ICO) ha reconocido la importancia de enfermeria den-
tro del equipo multidisciplinar y establece diferencias entre “la enfermera encargada de la asis-
tencia directa” y “la enfermera gestora de casos”. La enfermera que desarrolla un rol asistencial es
la encargada de proporcionar cuidados especializados de calidad a lo largo del proceso de la en-
fermedad, a través de una reevaluacidn constante de las necesidades de la persona y su entorno
para facilitar informacién, educacién para la salud y establecer un plan de cuidados adaptado a la
paciente®. Por su parte la enfermera gestora de casos se encarga de planificar las visitas y prue-
bas evitando retrasos y duplicidades, coordinando los tratamientos y derivando a las pacientes a
otros profesionales si es necesario®.

Las intervenciones de enfermeria a lo largo del proceso de atencién al cancer de mama estan
relacionadas con las necesidades especificas de cada mujer. Sin embargo, se consideran especial-
mente importantes los cuidados y el apoyo emocional proporcionado en la primera visita, la visita
previa al inicio del tratamiento, las visitas de seguimiento y la visita al final del tratamiento (sin
tener en cuenta la hormonoterapia).

Cuando se confirma el diagnéstico de cancer de mama, la paciente es citada para asistir a la pri-
mera visita con la enfermera de la unidad de mama. Esta primera visita supone el inicio del segui-
miento por parte de enfermeria. Por un lado, se realiza una valoracién integral de la paciente, te-
niendo en cuenta aspectos fisicos y psicosociales. A su vez, en dicha visita se acoge a la paciente,
se leinforma de los protocolos de atencién, del equipo sanitario que la atender3, de los circuitos, y
de las pruebas diagndsticas y complementarias que pueden estar indicadas. Para concluir, se ofre-
ce a la paciente la posibilidad de plantear sus propias dudas e inquietudes de cara a resolverlas,
con el fin de proporcionar seguridad y confianza a lo largo del proceso.

De nuevo, y antes de iniciar el tratamiento, la paciente asiste a una visita con la enfermera de la
unidad de mama. El objetivo de dicha visita es proporcionar informacién (oral y escrita) sobre
todos los aspectos relacionados con el tratamiento: nimero de sesiones, periodicidad, pauta de
medicacién, dispositivo venoso y cuidados de este, efectos del tratamiento (toxicidades) y aten-
cion, deteccion precoz de signos y sintomas de alarma que requieran atencion médica urgente.

Durante el tratamiento se llevan a cabo las visitas de seguimiento, ya sea de forma presencial o
telefénica. Dichas visitas pueden ser alternas a las visitas médicas o bien a demanda por la pro-
pia paciente. El objetivo de las visitas de seguimiento es valorar la tolerancia al tratamiento y la
presencia de toxicidades, revisar los valores analiticos, conocer los sintomas presentes de la en-
fermedad y cémo los maneja la propia paciente, y evaluar la adaptacién de la mujer a la situacion.
También se puede llevar a cabo alguna cura (de heridas propias de la enfermedad o quirtrgicas) y
la valoracién y derivacién a otros especialistas si fuera necesario.

Por Gltimo, entre el primery el tercer mes después de terminar el tratamiento activo (sin incluir
la hormonoterapia) se realiza la Gltima visita de la enfermera de la unidad de mama. En dicha
visita la enfermera pretende realizar una valoracién integral de la mujer y conocer diferentes
aspectos personales para detectar necesidades a tratar en la etapa de supervivencia. En esta
visita se le pregunta a la paciente por aspectos relacionados con la imagen corporal, la se-
xualidad, la relacién de pareja y con otros familiares, y la previsién de reincorporacién laboral.
Posteriormente se ofrece informacion sobre los posibles efectos secundarios a largo plazo y se
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refuerzan los conocimientos sobre estilos de vida saludables. Por dltimo, se proporciona infor-
macion sobre la nueva planificacién en las visitas de seguimiento, sobre el cuidado de dispositi-
vos venosos centrales y se ofrece el apoyo telefénico para resolver las posibles dudas.

1.4.3

Los requisitos del personal de enfermeria para ocupar dichos perfiles no se han definido desde
las instituciones, ni a nivel gubernamental (legal). Esto se debe a que la especialidad de enfer-
merfa oncoldgica con especializacién en cancer de mama no se ha reconocido a nivel nacional

En Espafia, la entrada en vigor de la Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacién de las pro-
fesiones sanitarias, describe en su titulo Il una nueva regulacion de las especialidades en Cien-
cias de la Salud, y determina la necesidad de proceder a una nueva regulacién reglamentaria de
estas, incluyendo las especialidades de enfermeria®. Actualmente las especialidades acredi-
tadas por el Ministerio de Educacién y Ciencias son: Enfermeria Obstétrico-Ginecolégica (Ma-
trona), Enfermeria de Salud Mental, Enfermeria Geriatrica, Enfermeria del Trabajo, Enfermeria
de Cuidados Médico- Quirdrgicos, Enfermeria Familiar y Comunitaria y Enfermeria Pediatrica

Paralelamente a la figura de enfermera especialista, encontramos la figura de enfermera de prac-
tica avanzada (EPA). En 2008 el Consejo Internacional de Enfermeria (CIE), definié la EPA como
“una enfermera con un conocimiento experto, con capacidad para tomar decisiones complejas y
con las competencias clinicas necesarias para poder llevar a cabo una practica ampliada, reco-
mendando para su formacién un nivel de master”®. En Espafia, existen diversas iniciativas que
promueven la figura de EPA en las diferentes comunidades auténomas®, sin embargo la enfermera
gestora de casos en nuestro contexto sanitario es el mejor ejemplo de desarrollo de competencias
de préctica avanzada

Los requisitos formativos que reconoce la SESPM para los especialistas que integran la uni-
dad de mama son muy amplios (formacién continuada acreditada como cursos y reuniones
de la SESPM, Master en senologia/ mastologia, etc.). Enfermeria, para obtener formacién
especifica sobre el abordaje del cancer de mama (ya sea con una orientacién més asistencial
o bien como el fin de desarrollar el rol de gestora de casos) debe realizar cursos de especia-
lizacién sin que dicha formacién les acredite oficialmente y con reconocimiento nacional e
internacional como especialistas en cancer de mama. La formacién universitaria al respecto
disponible actualmente en Espaifia pasa por la realizacién de cursos de posgrado, ya sea en
forma de diplomas universitarios, master universitario (oficial) o titulo de especialista propio
de la universidad organizadora.

En Catalufia, la atencién urgente de enfermedades menores (Atencién Primaria); en Andalucia, la gestién de casos
de atencién domiciliaria y hospitalaria, o la acreditacién profesional de la EPA oncoldgica, la EPA en cuidados a
personas con heridas crénicas complejas y la EPA en cuidados a personas con ostomias; y en el Pais Vasco, la en-
fermera clinica avanzada®.
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A nivel internacional, la especialidad de enfermera de atencién al cdncer de mama solo esta re-
conocida en Reino Unido, Australia, Estados Unidos, Peninsula escandinava (Dinamarca, Noruega
y Suecia), Irlanda y los paises del Benelux (Bélgica, Paises Bajos y Luxemburgo). Reino Unido ha
definido unos estandares de cuidados a alcanzar por la enfermera en su atencién al cancer de
mama, y ademés en Australia se define a la enfermera especialista en cuidados de mama como
“una enfermera registrada que aplica conocimientos avanzados sobre las necesidades de salud,
las preferencias y las circunstancias de las personas con cancer de mama para optimizar la salud y
el bienestar del individuo en varias etapas a lo largo de la atencién continua, incluido el diagnés-
tico, tratamiento, rehabilitacién y cuidados paliativos”®*.

Inspirdndose en la trayectoria de estos paises respecto a la formacién recibida por las enferme-
ras especialistas en cancer de mama, la Sociedad Europea de Enfermeria Oncolégica (EONS, por
sus siglas en inglés), acorde a los requisitos establecido por la EUSOMA, desarrollé el “curriculo
posbésico” para enfermeria en cancer de mama. Debido a la alta variedad entre los estandares
de atencion y formacién de enfermeria en los diferentes paises europeos, se establecié un es-
tandar minimo (o curriculo posbasico) de las funciones a cumplir por la enfermera de cancer de
mama. Dicho curriculo formativo fue disefiado con un total de 200 horas: 40 horas de formacion
presencial, 80 horas de estudio privado y 80 horas de practicas clinicas™. Los objetivos formati-
vos, las competencias a alcanzar y los resultados de aprendizaje son: 1) Conocer el estado fisico
y psicosocial de las personas afectadas por el cancer de mama, segin la fase de diagnéstico, de
tratamiento y el seguimiento a lo largo de la trayectoria de la enfermedad, 2) Evaluar, derivar o
intervenir ademas de ofrecer informacién y educacion a las personas afectadas por el cancery sus
familias, 3) Actuar conjuntamente con el resto de miembros del equipo multidisciplinar y asumir
el papel de coordinacion en la atencién. El contenido del curriculo se estructura acorde al modelo
de enfermeria basado en la experiencia del paciente, e incluye los siguientes dominios: a) La ex-
periencia del diagnéstico de cancer de mama, b) La experiencia de los tratamientos del cancer de
mama (incluidos los efectos secundarios y su manejo), c) La vida a largo plazo después del cancer
de mama, y d) La practica en el papel de la enfermera de atencién mamaria como parte de un
equipo multidisciplinario de atencién mamaria®®. Actualmente, la EONS tiene previsto implemen-
tar dicha formacién a través de cursos dirigidos a enfermeras de toda la comunidad europea®.
Ademas, desde la EONS recomiendan cursar otros médulos propios como el de “Ciencias basicas
y tratamiento del cancer” o el de “Liderazgo clinico y gestion de recursos” para que las enfermeras
alcancen las competencias necesarias que se les exige para trabajar como especialistas en cancer
o en un nivel méas alto de liderazgo clinico

Una revision sistematica reciente sobre programas de educacién para enfermeras especializa-
das en cancer de mama avanzado®, identificé un total de once programas educativos sobre este
area especifica para enfermeria desarrollados en Australia, Estados Unidos, Japdn, Reino Unido
y Espafia. Las recomendaciones generales sobre el contenido de los programas de educacién
para enfermeria incluyeron:

Los antecedentes y la importancia del cancer de mama avanzado

Tratamiento del cdncer de mama avanzado
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Atencién de apoyo, paliativa y al final de la vida

Habilidades de comunicacién, conciencia cultural, conciencia emocional y habilidades de
defensa

Enfoques multidisciplinarios/interdisciplinarios de la atencién al cdncer de mama
Liderazgo clinico

Autocuidado

El programa educativo desarrollado en Espafia se establecié a partir de la literatura publicada al
respecto y con el apoyo de un panel de expertos sobre el tema®®. Alintentar definir el perfil de la
enfermera especialista o enfermera de practica avanzada en cancer de mama (ABCCN, por sus
siglas eninglés) no se pudo establecer a partir de la literatura publicada la experiencia necesaria
para desempefiar dicho rol. Por tanto, el comité de expertos determiné una experiencia minima
de dos afios atendiendo de forma continua a pacientes oncolégicos. Los roles a desarrollar por
la ABCCN son: rol clinico, rol investigador y formador, y rol de gestora de caos. Para ello, los
expertos proponen una formacién presencial o a distancia que abarque la atencién integral de
las pacientes y sus familiares, y sus consideraciones fisicas y psicosociales®. El contenido del
programa curricular incluye:

Formacidn especifica en lineas de tratamiento, protocolos asistenciales y de tratamiento,
efectos adversos, manejo del dolor, cuidados paliativos, y habilidades de comunicacién.

Formacidn en investigacion, promoviendo y fomentando el desempefio de esta funcién y la
colaboracién en los diferentes ensayos clinicos en los que los pacientes puedan participar.

En resumen, la existencia de unidades de mama ha demostrado un beneficio en el tra-
tamiento y el seguimiento de las mujeres diagnosticadas de cancer de mama. El rol de
la enfermera dentro del equipo multidisciplinar que integra las unidades de mama es el
propio de la enfermera gestora de casos. Por ello, la enfermera de la unidad de mama es
la principal responsable de la coordinacion y el seguimiento del plan terapéutico de la
paciente. Los principales momentos de intervencién de enfermeria son: en el momento
del diagnéstico, antes y durante el tratamiento, y al mes y a los tres meses de finalizar el
tratamiento activo. Sin embargo, la formacién necesaria para ocupar dicho puesto dentro
de las unidades de mama no se ha determinado a nivel nacional ni internacional. Actual-
mente son pocos los paises que han reconocido dicha figura, y en base a su experiencia la
EONS ha establecido un “curriculo posbésico” para la enfermera en cancer de mama. En
Espafia dicha formacién no esta reconocida como especialidad, y actualmente se puede
acceder a cursos de especializacion o posgrados que no son vinculantes, ni requisitos
necesarios para ocupar dicho puesto dentro de la unidad de mama.
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CAPITULO 2

En el capitulo actual se presenta la supervivencia como una nueva etapa de la vida de la mujer
diagnosticada de cancer de mama. Se empieza definiendo la supervivenciay los factores que con-
tribuyen a la construccion de la identidad como superviviente. Posteriormente se describen los
cambios experimentados a largo plazo (fisicos, psicolégicos, emocionales, familiares, etc.). Mas
adelante se describe el proceso de adaptacion al cancer, la evaluacion de la calidad de vida, y
aquellos factores relacionados con mejor calidad de vida en la supervivencia (como por ejemplo:
el tiempo desde el diagnéstico, la edad en el diagnéstico, el apoyo social y el afrontamiento). Por
altimo, se expone la relacion entre el apoyo social y el afrontamiento, y la adaptacién a la enfer-
medad a lo largo del tiempo a través del modelo transaccional de estrés y el afrontamiento.

2.1.

2.1.1

La supervivencia es un concepto que se ha definido desde diferentes perspectivas (médica, politi-
ca, econdémica, social, etc.). Con el paso de los afios, la definicién biomédica ha ido evolucionando
para abarcar una dimension mas social donde el entorno de los pacientes también se tiene en
cuenta a la hora de definir el término “supervivencia”. El concepto “superviviente de cancer” ori-
ginalmente se utilizaba para denominar aquellos familiares que habian experimentado la pérdida
de un ser querido a causa del cancer?’. Con el tiempo, y debido a los avances tecnoldgicos y el
aumento de la edad poblacional, los pacientes que se mantuvieron con vida tras el diagndstico
del cancer fueron cada vez mas numerosos lo cual hizo que el término “superviviente” se utili-
zara para denominar a este grupo de personas. Sin embargo, el concepto ha recibido diferentes
significados, y en su definicion original, de caracter biomédico, el superviviente se entendia como
“aquella persona que ha tenido una enfermedad que amenaza su vida, pero que se ha mantenido
libre de enfermedad por un minimo de cinco afios”**%. Esta definicion aun es mantenida en algu-
nos 4mbitos médicos, y segin la SEOM los supervivientes de cancer (largos supervivientes) son
“personas que a los cinco afios del diagnéstico y tratamiento se encuentran libres de enfermedad,
lo que en la mayoria de casos significa curacién”®’. El concepto de curacion junto al término su-
perviviente también se ha descrito por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), la cual definié
a los supervivientes de cancer como “aquellos pacientes que habiendo tenido cancer, han supe-
rado la enfermedad tras el tratamiento”, y afiade “la curacion se define como la obtencién de una
expectativa de vida normal”’°.
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En el afio 1985 el médico Fitzhugh Mullan”, tras su experiencia como paciente de cancer, cues-
tiond el concepto de “supervivencia” y planteé diferentes cuestiones acerca de “;cuando se con-
sidera que un paciente esta curado?” “sla supervivencia abarca realmente el periodo libre de en-
fermedad?” “;podemos medir este periodo de forma temporal?”. Estas reflexiones derivaron en
la diferenciacién de tres etapas de supervivencia para los pacientes con cancer: supervivencia
aguda, supervivencia extendida y supervivencia permanente. En la etapa de supervivencia aguda
el paciente hace frente al diagnéstico de cancer y al tratamiento activo de la enfermedad. En la
etapa de supervivencia extendida, los pacientes se sitdan en el periodo inmediatamente posterior
al tratamiento, donde el riesgo de recidiva es relativamente alto. Por Gltimo, en la etapa de super-
vivencia permanente (también conocida como supervivencia a largo plazo) los pacientes vuelven
a recibir la atencién médica habitual y se inicia un periodo de seguimiento’". Al concepto aportado
por Mullan, otros autores como Aziz & Rowland” afiadieron la idea de que los problemas que
enfrentan los supervivientes de cancer son dificultades propias de la transicién de los problemas
agudos a crénicos (neuropatias periféricas, afecciones dolorosas, fatiga, problemas cognitivos,
etc.), por lo que un superviviente de cancer debe afrontar y esforzarse en compensar todos estos
efectos

Mas tarde, en el afio 2007, en el prélogo inicial de Journal of Cancer Survivorship, Feuerstein
definié a los supervivientes de cancer como aquellas personas bajo tratamiento o supervisidn
que han completado el tratamiento primario o los aspectos principales del tratamiento y desean
0 necesitan retomar sus vidas’.

Recientemente, el NCI”* define en su pagina web (afio 2018) la supervivencia como una con-
diciéon que “se enfoca en la salud y el bienestar de la persona con cancer desde el momento
del diagndstico hasta la etapa final de la vida. Incluye los efectos fisicos, mentales, emociona-
les, sociales y econdémicos del cancer, los cuales comienzan en el momento del diagndstico y
continGian durante el tratamiento y después. La experiencia de supervivencia también incluye
asuntos relacionados con la atencién de seguimiento (controles regulares de salud y bienestar),
los efectos tardios del tratamiento, la recidiva del cancer, los segundos canceres y la calidad de
vida. Los familiares, los amigos y los cuidadores del paciente también se consideran parte de la
experiencia de supervivencia””.

2.1.2

Al profundizar en el concepto desde la perspectiva de los propios supervivientes se ha visto como
la transicion de “paciente con cancer “ a “superviviente de cancer” resulta muy abrupta’. Para
muchas personas “supervivencia” significa “curacién’, por lo que es frecuente que personas con
secuelas permanentes, altos niveles de ansiedad y miedo a la recurrencia sean reacias a adoptar la
etiqueta de superviviente . Para estas personas otras etiquetas como “paciente” o “victima”
les permiten describir mejor los diferentes aspectos que configuran su experiencia de supervi-
vencia”. En estos casos la supervivencia incluye ser paciente de cancer de por vida, mientras que
otros se cuestionan hasta qué punto pueden atribuir sus dolencias al cancer**.
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Segun la literatura reconocerse como superviviente se relaciona con diferentes factores vincula-
dos a la enfermedad (por ejemplo tipo de tumor o estadio), a caracteristicas personales (por ejem-
plo nivel de formacién u optimismo) y a factores contextuales (como las limitaciones sociales)

Por tipo de tumor, entre las mujeres con cancer de mama es mas frecuente adoptar la identidad de
superviviente (77,9%), en comparacién a hombres con cancer de préstata (30,6%)>*2, o hombres
con cancer de mama (58%)°. También el tratamiento recibido parece influir en la experiencia de
supervivencia, y recibir quimioterapia promueve significados como “batalla o guerra” por lo que
la supervivencia describe la superacién de la batalla®®#°. Por Gltimo, quien presenta mas secuelas
a largo plazo, quien se siente “victima” del cancer, es mas dificil que se identifique con la etiqueta
de superviviente®>®!, En cuanto a caracteristicas personales se ha visto como niveles altos de op-
timismo y pensamientos positivos se relacionan con la propia percepcion como superviviente®*#?,
al igual que tener formacién inferior a estudios universitarios®’. Una posible explicacion a este
hecho es la importancia que recibe la independencia y autonomia en mujeres con estudios supe-
riores, por lo que predomina un rechazo a la pertenencia al grupo de pacientes y la resistencia a
buscar apoyo

Como factores contextuales resulta importante resaltar las interacciones con otros individuos y
su entorno social, lo cual contribuye a la construccion de la propia identidad como supervivien-
te®>#*, Desde una perspectiva sociolégica, el autor Richard Jenkins®* describi6 una identidad indi-
vidual con aspectos Unicos y diferenciados de la persona, y una identidad colectiva que representa
la similitud entre las personas. Por tanto, a la propia percepcién de uno mismo, hay que afadirle
la identidad que es reconocida por el entorno (que puede validar o no la percepcién propia) y la
identidad que se asume como parte de un colectivo (en este caso como mujeres diagnosticadas
de cancer de mama)®. En esta linea, las investigaciones han sefialado la incomprensién percibida
por las supervivientes de cancer de mama y la falta de apoyo predominante en esta etapa
Esta situacidn se relaciona con la presencia de limitaciones sociales®®. Las limitaciones sociales
se entienden como las condiciones sociales que llevan a las personas a abstenerse de compartir
pensamientos, sentimientos o preocupaciones relacionados con la enfermedad®’. Diferentes es-
tudios han relacionado las limitaciones sociales con menos apoyo social percibido®*, mayor uso
de estrategias evitativas®® y la presencia de estigma, como estresor interpersonal®®. Por tanto, las
limitaciones sociales pueden afectar negativamente al significado que recibe la enfermedad, a las
conductas de afrontamiento y a la adaptacién de la mujer a la supervivencia®.

En resumen, la supervivencia es un concepto que ha ido evolucionando a lo largo del
tiempo, y las dltimas definiciones reconocen esta etapa como un periodo centrado en la
salud y el bienestar de la persona desde el diagnostico hasta el final de la vida. La iden-
tidad en la supervivencia, parte de una transicién abrupta desde ser “paciente de can-
cer” a reconocerse como “superviviente de cancer”. Factores vinculados a la enfermedad
(tipo de tumor o estadio), a caracteristicas personales (nivel de formacién u optimismo)
y a factores contextuales (interacciones con el entorno social) contribuyen a la identidad
de supervivencia. En este sentido, las limitaciones sociales descritas en la supervivencia
pueden afectar negativamente a la interpretacion de la enfermedad a largo plazo y al
afrontamiento utilizado por la mujer en esta etapa.
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gnostico de cancer de mama conlleva una serie de cambios que pueden extenderse a la eta-

pa de supervivencia, es lo que se conoce como “efectos a largo plazo”. Los efectos a largo plazo

se refieren a cualquier efecto secundario o complicacién del tratamiento que un paciente con

cancer debe compensar®. Algunos autores los diferencian de los “efectos tardios’, al considerar

estos

altimos como toxicidades no reconocidas que estan ausentes o son subclinicas al final del

tratamiento y méas tarde se manifiestan debido a procesos de desarrollo, fallo de los mecanismos

compensatorios, o senescencia de 6rganos™ .

A continuacidn, se describen las principales consecuencias fisicas, psicoldgicas y emocionales del

cancer de mama en la mujer a largo plazo.

Las consecuencias fisicas del cdncer de mama en la etapa de supervivencia son diversas e incluyen®:

Linfedema

El linfedema es la acumulacién de liquido linfatico en los tejidos (generalmente del brazo)
lo cual genera inflamacién y malestar. Puede presentarse en aquellas mujeres a las que se
les ha realizado un vaciamiento ganglionar axilar (con mayor frecuencia si han recibido ra-
dioterapia) y en menor medida en aquellas mujeres a las que se les ha realizado una biopsia
selectiva del ganglio centinela. Supone un problema crénico que debe controlarse y diagnos-
ticarse adecuadamente en etapas iniciales para reducir complicaciones como la impotencia
funcional del brazo afectado o ulceras de la piel.

Fallo ovarico y sintomas de menopausia

Un posible efecto secundario tras recibir quimioterapia es presentar amenorrea, seguido de
los efectos derivados de ella como los sofocos, el sobrepeso o la pérdida de la masa dsea.
A su vez es posible la pérdida de fertilidad debido a alteraciones en la reserva ovarica o a
causa de problemas en la liberacién, fertilizacién e implantacion de los mismos. Tanto el
fallo ovarico como los sintomas de menopausia se han relacionado con alteraciones en la
actividad sexual de las mujeres durante la supervivencia. Las pacientes refieren disminucion
de la libido o sequedad vaginal después del tratamiento.

Artralgias y limitacion de la movilidad

El dolor articular es frecuente en el periodo de supervivencia y es mas frecuente en pacien-
tes tratadas con inhibidores de la aromatasa. A su vez, se puede presentar limitacion en la
movilidad de la articulacién escapulo-humeral, generalmente causada por la fibrosis en el
masculo pectoral tras la irradiacion de la zona afectada.

Cardiotoxicidad y toxicidades vasculares

La debilidad del corazén y los signos de insuficiencia cardiaca suelen aparecer durante el
tratamiento activo y en algunos casos no revierten a pesar del tratamiento. Esto obliga a
mantener el tratamiento farmacoldgico para tratar la insuficiencia cardiaca a largo plazo.
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Otra consecuencia del tratamiento puede ser el desarrollo de trombosis venosa profunda o
tromboembolismo pulmonar, lo cual se asocia al tratamiento con tamoxifeno (y en menor
medida al tratamiento con inhibidores de la aromatasa).

Neurotoxicidad

La neurotoxicidad también es conocida como la neuropatia periférica y es inducida por la qui-
mioterapia. Se manifiesta mediante parestesias, dolor y sensibilidad a la temperatura, pérdida
de fuerza e incluso inestabilidad en la deambulacién. Afecta sobre todo a manos y pies.

Astenia

La astenia se define como la sensacidn intensa y persistente de debilidad y agotamiento. Es
un sintoma prevalente en la etapa de supervivencia.

Deterioro cognitivo

El deterioro cognitivo se relaciona con falta de memoria y pérdida de la capacidad de con-
centracion, persistente tras el periodo de tratamiento activo.

Alteraciones cutdneas

Es posible que en la etapa de supervivencia no llegue a recuperarse por completo el cabello
(tras la caida durante el tratamiento), o bien se presenten alteraciones a nivel cutidneo como
sequedad o descamacién incluso en las ufias, presentandose mas quebradizas.

Las consecuencias psicologicas del cdncer de mama en la etapa de supervivencia incluyen™:

Ansiedad

La ansiedad es un sentimiento comdn y frecuente en la supervivencia. Se relaciona con la
separacion con la rutina hospitalaria y el sentimiento de abandono posterior. En ese mo-
mento la mujer y su entorno se sienten solos e inseguros de cara a controlar los efectos a
largo plazo de la enfermedad. Esta sensacion de soledad también puede asociarse al distan-
ciamiento de amigos y familiares, quienes en el periodo del tratamiento activo suelen estar
mas presentes ofreciendo apoyo y acompafiamiento.

Dicha ansiedad puede condicionar la actitud hacia el futuro (como no implicarse en proyec-
tos o no hacer planes por miedo a recidivas), y afecta a la capacidad para afrontar las secue-
las, los miedos, etc. Todas estas sensaciones forman parte del Sindrome de la espada de
Damocles®. Dicho sindrome sirve para explicar el malestar psicolégico del superviviente de
cancer, el cual se percibe vulnerable (ante las consecuencias, ante la posibilidad de recaida)
e incapaz de disfrutar de la vida y desarrollar un proyecto vital futuro.

a En psicooncologia se utiliza la leyenda para explicar la sensacién de miedo constante que describen los pacientes (y
muchos familiares) en la etapa de supervivencia. Damocles es un personaje griego, que segin cuenta la leyenda, sinti6
miedo al tomar conciencia de que sobre el trono donde estaba sentado habia una espada apuntando hacia su cabeza.
Dicha amenaza le impidié continuar disfrutando de los manjares que se le ofrecian mientras estaba sentado en el trono.



80

PARTE |. MARCO TEORICO-REFERENCIAL

Pérdida de autoestima

La autoestima es el grado de aceptacién y valoracién que se hace de uno mismo y afectaa la
forma de actuar, ya que proporciona seguridad e interfiere en las relaciones sociales.

Tras el cancer de mama se experimentan diferentes cambios fisicos, y la manera de inter-
pretar dichos cambios influird en la autoestima de la mujer. Si el valor personal se atribuye
en gran parte al fisico es posible que tras el tratamiento se desarrollen diferentes conductas
como: ocultar o disimular lo que se considera un defecto, no mirarse al espejo, cambiar el
estilo de la ropa, mantener conductas obsesivas o tender al aislamiento.

La baja autoestima afecta negativamente al estado de animo, y causa pérdida de indepen-
dencia, inseguridad y sensacién de incapacidad.

Las consecuencias emocionales del cancer de mama en la etapa de supervivencia incluyen:

La etapa de supervivencia se vive como un periodo de reflexion en el cual la mujer toma con-
ciencia del proceso vivido, de su actitud frente a la enfermedad y del apoyo recibido durante el
tratamiento activo. Durante el tratamiento todos los esfuerzos van dirigidos a seguir los procesos
médicos y los pasos indicados por los profesionales sanitarios. Una vez termina esta fase, y llega
el momento de retomar la rutina habitual (sin visitas tan frecuentes, sin pautas de tratamiento)
es cuando la mujer reflexiona y evalta el proceso vivido, y en este momento pueden aflorar senti-
mientos que se mantenian latentes hasta ahora.

La angustia o sufrimiento en el cancer (del inglés distress) se define como “una experiencia mul-
tifactorial desagradable de naturaleza psicolégica (es decir, cognitiva, conductual, emocional),
social, espiritual y/o fisica que puede interferir con la capacidad de uno para afrontar eficaz-
mente el cancer, sus sintomas fisicos y su tratamiento. La angustia se extiende a lo largo de un
continuo, que va desde sentimientos normales y comunes de vulnerabilidad, tristeza y miedos
hasta problemas que pueden volverse incapacitantes, como depresién, ansiedad, panico, aisla-
miento social y crisis existencial y espiritual”®>“¢. La tristeza se describe como un sentimiento
frecuente en la supervivencia, y se refiere a la sensacion de falta de ilusién, cansancio y pérdida
de interés por disfrutar. La tristeza puede ir acompafiada de apatia y desgana, y la causa de todo
ello son los pensamientos negativos entorno al cancer®® (Véase apartado 2.3.1 Calidad de vida
en la Supervivencia).

Asuvez, los valores y la actitud de las mujeres frente a su realidad cambian tras la experiencia de
vivir un cdncer de mama. La resignificacion de la vida tras el cancer de mama les lleva a compartir
las siguientes creencias®*.

Reconocerse como una persona diferente. Sentirse fuerte y firme, con capacidad para hacer
frente a dificultades y con mayor autoconocimiento sobre una misma y sobre sus limites.

Valorar las relaciones sociales de otra forma. Tener mas necesidad de expresary compartir,
realizar tareas de forma altruista y contactar con otras mujeres que han vivido lo mismo.
Buscar relaciones mas profundas, y perder interés en relaciones pasadas.
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Cambio en las prioridades. Valorar mas el dia a dia, y dedicar mas tiempo a cosas que re-
sulten satisfactorias. Invertir mas tiempo en cuidar de la salud y mantener habitos de vida
saludables.

Todos estos sentimientos, donde la mujer experimenta un proceso de profundo aprendizaje a tra-
vés de la vivencia del proceso oncolégico, podrian responder a un patrén de crecimiento postrau-
matico. En el caso contrario encontrariamos el trastorno de estrés postraumatico, en el cual la
mujer revive constantemente hechos vividos y evita estimulos que asocie al proceso traumatico,
lo cual le produce ansiedad, irritabilidad, etc.*

2.2.2

La experiencia de cancer de mama sacude la estructura relacional de la mujer. Después del pe-
riodo de tratamiento activo, tanto la familia como el entorno social y laboral evaldan el proceso
vivido, y la enfermedad puede recibir significados distintos que den lugar a actitudes diferentes
en la supervivencia.

Consecuencias familiares del cancer a largo plazo®*

La mujer y su entorno afrontan el cAncer como una situacién amenazante para la vida de un pilar
principal de la familia, y esta situacion puede perjudicar a la unidad familiar o bien reforzar los
vinculos entre sus miembros. Gran parte del éxito de las relaciones intrafamiliares se debe a una
comunicacién adecuada acerca de las preocupaciones y miedos de sus miembros. Cada persona
vive el proceso de recuperacién a su manera (como el fin, como una fase mas, etc.) y es importante
respetar los tiempos de cada uno y no pretender afrontar esta fase de la misma manera por todos
los miembros.

En familias con hijos en edades dependientes, los esfuerzos no solo van dirigidos a afrontar la en-
fermedad sino también a mantener la normalidad e intentar que la enfermedad afecte lo menos
posible a las rutinas habituales. En la etapa de supervivencia las preocupaciones acerca de los hijos
se mantienen, y el temor a no poder acompafiarlos en sus vidas es frecuente. Tomar conciencia del
riesgo de muerte conlleva preocupaciones relacionadas con el nombramiento de tutores legales o
preocupaciones sobre la solvencia econdémica. A su vez, los cambios en las dindmicas familiares pue-
den mantenerse (debido a laincapacidad, debido a la pérdida de trabajo, 0 a reducciones de jornada).
Dichos cambios deben afrontarse con naturalidad, explicindolos al menor y haciéndoles participes.

En cuanto a las relaciones de pareja, es frecuente que la experiencia del cancer conlleve cambios
importantes en el desarrollo de los roles. La pareja afronta el cancer desde un rol de cuidados que le
impide en muchos casos atender sus propias preocupaciones o miedos. En la etapa de supervivencia
surge mucha de la tensién acumulada y es importante mantener una comunicacién adecuada donde
se reconozcan las emociones y sentimientos de cada parte para comprender como la experiencia del
cancer ha afectado a cada individuo, y en consecuencia a la unién de la pareja.
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Tras el diagnéstico de cancer de mama es posible que algunas de las relaciones de amistad se vean
afectadas positiva o negativamente. Generalmente, la afectacién negativa se debe a la decepcién
acerca de las expectativas de apoyo y el apoyo real finalmente recibido por esa persona. En la eta-
pa de supervivencia la mujer realiza una evaluacion de la situaciéon vivida y toma conciencia de sus
apoyos a lo largo del proceso. Reflexionar sobre la decepcién o el agradecimiento, y los sentimien-
tos que generan permitira a la mujer dar un sentido a su experiencia y aceptar la nueva realidad.

A su vez, la etapa de supervivencia se afronta como un periodo de recuperacién de la rutina habi-
tual, previa al diagndstico, para la mujer. En este periodo se adopta un rol diferente al desarrollado
hasta ese momento como paciente. La mujer vuelve a conectar con su entorno y toma conciencia
de la realidad de éste, retomando relaciones desde un rol diferente.

La vuelta al trabajo puede suponer una recuperacién de la normalidad, de los proyectos y ex-
pectativas; o bien puede vivirse como una nueva etapa, donde las secuelas fisicas y emocionales
interfieran en el desarrollo de las funciones habituales.

La actitud de los compafieros de trabajo durante el tratamiento y en el momento de la reincor-
poracién puede facilitar el proceso. Comentar situaciones del proceso y expresar sentimientos
puede ayudar a normalizar la enfermedad.

La propia empresa, a través de las opciones de reincorporacién que ofrezca (flexibilidad de horarios,
reducciones de jornada, adaptacién del puesto de trabajo, etc.) puede influir en la actitud de la mujer
frente a su desarrollo laboral, favoreciendo el compromiso y promoviendo relaciones de reciprocidad.

Los cambios descritos pueden originar potenciales necesidades en la supervivencia. El apoyo reci-
bido resulta relevante para satisfacer dichas necesidades en esta etapa de la enfermedad.

En resumen, en la etapa de supervivencia se pueden identificar efectos del cancer de
mama a largo plazo como son consecuencias fisicas (linfedema, menopausia, artralgias,
etc.), consecuencia psicolégicas (ansiedad, pérdida de autoestima, etc.), consecuencias
emocionales (valores y actitudes distintas), consecuencias familiares (cambios de rol, di-
ficultades en la comunicacién, etc.), consecuencias sociales (cambios en las relaciones,
cambios en los roles sociales, etc.), y consecuencias laborales (diferentes expectativas
laborales, cambios en las relaciones con compafieros, etc.). Todos estos cambios, junto a
otras caracteristicas mencionadas en el apartado anterior (relacionadas con la enferme-
dad, caracteristicas personales y contextuales) pueden contribuir a la transformacién de
la identidad de la mujer referida en la etapa de supervivencia.
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2.3

2.3.1

Ante el aumento de la supervivencia al cancer, el interés de los investigadores se ha centrado
durante las Gltimas décadas en conocer la calidad de vida de los supervivientes de cancer, y esta-
blecer intervenciones que promuevan la adaptacion a la enfermedad.

La adaptacidn al cancer ha sido objeto de estudio en multiples investigaciones, y su enfoque se ha
basado en indicadores psicolégicos, en concreto en sintomas de ansiedad, depresion y malestar
psicolégico”. En este sentido el NCI, define la adaptacién al cancer (también llamada adaptacién
o bienestar psicosocial) como un proceso continuo en el que la persona diagnosticada intenta ma-
nejar la angustia o el sufrimiento emocional (del inglés emotional distress), resolver problemas es-
pecificos relacionados con el cancer y obtener dominio o control sobre los acontecimientos de la
vida relacionados con el cancer®®. En dicho proceso de adaptacién, la persona maneja la angustia
y puede situarse en el extremo mas favorable (adaptacién normal o exitosa) o en el extremo méas
desfavorable (presentando un trastorno mental diagnosticable como la depresién mayor) (Figura
6)96. La adaptacién al cancer se contempla como una serie de respuestas continuas para afrontar
los retos derivados de vivir con cancer. Por tanto, una adaptacion exitosa al cdncer de mama ira
acompafiada de una mejor calidad de vida para la mujer #-°°,

Continuo del sufrimiento

[~
1~ (e 1.~
Adaptacion Trastornos de la Subumbral de los Trastornos mentales diagnosticables
normal adaptacion trastornos mentales (es decir, trastorno depresivo
mayor)

Figura 6. Proceso de adaptacion al cancer: continuo del sufrimiento o la angustia emocional
Fuente: National Cancer Institute (NCI)*¢

La calidad de vida se entiende como “la percepcién de la persona sobre su propia vida dentro del
contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas,
estandares y preocupaciones. Es un concepto de amplio alcance que esta atravesado de forma
compleja por la salud fisica, su estado fisiolégico, el nivel de independencia, sus relaciones socia-
les y la relacién que tiene con su entorno”®’. Con el objetivo de evaluar la calidad de vida en los
supervivientes de cancer, Ferrell et al.'*? desarrollaron un instrumento adaptado a este perfil, el
cuestionario Quality of Life-Cancer Survivors Questionnaire (QoL-CS). El cuestionario identificé
cuatro areas de medicién: bienestar fisico, bienestar psicoldgico, bienestar social y bienestar es-
piritual. Posteriormente, se desarrollaron otros cuestionarios como el Long-Term quality of Life
(LTQL)'*, que incluia ademas aspectos relacionados con el apoyo social, la capacidad fisica y as-
pectos somaticos; o el cuestionario EORTC QLQ-BR23, disefiado también para la valoracion de la
calidad de vida en pacientes con cancer de mama*®*%,
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A partir del uso de estas herramientas, se han identificado elementos con gran peso sobre la
calidad de vida de las mujeres supervivientes. Entre estos elementos destaca el tiempo desde el
diagnéstico'®, y también determinantes sociales como la edad en el momento del diagnéstico
(Tabla 14)*>**, el apoyo social percibido (Tabla 14) y el afrontamiento utilizado por la mujer
(Tabla 14)

2.3.2

Existen controversias en la literatura para clasificar a la mujer joven y la mujer mayor. Mientras
algunos estudios definen a la mujer joven como aquella mujer con edad inferior a 35-40 afios',
otros establecen el limite de edad préximo al periodo de la menopausia, con edades inferiores
a los 50 afios’®’. Ocurre de igual manera con la mujer mayor; mientras que algunos estudios
establecen el limite en la menopausia e incluyen a mujeres con edades superiores a los 50 afios

, otros consideran que la mujer mayor abarca el grupo de mujeres con edades superiores
a los 65 afios®, y para otros autores la mujer mayor se define al incluir a mujeres con edades
superiores a los 70 afios . En cualquier caso, existen diferencias entre las mujeres segun la
edad en el momento del diagndstico, y estas tienen que ver con el tipo de tumor diagnosticado,
con el proceso diagndstico, con los tratamientos indicados y con las consecuencias especificas
derivadas del tratamiento (Anexo 1).

También se han descrito diferencias en la calidad de vida de la mujer superviviente, ademas de
diferencias psicoldgicas, sociales, y econdmicas segun su edad (Tabla 14). En general, se describe
una peor calidad de vida en la mujer joven superviviente, con mayores consecuencias psicolégicas
a largo plazo™’, y mayor impacto en la sexualidad y en la angustia familiar®>. Por su parte la mujer
de mayor edad presenta peor calidad de vida que la mujer mayor sin diagnéstico de cancer de
mama, con mayores limitaciones fisicas debido a una capacidad de reserva ya de por si disminuida
por el propio envejecimiento (Tabla 14).
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Tabla 14. Diferencias psicosociales del cdncer de mama segln la edad de la mujer diagnosticada.

CONSECUENCIAS

-

PSICOLOGICAS Y EMOCIONALES

CONCECUENCIAS  CONSECUENCIAS

CALIDAD DE VIDA

ECONOMICAS

SOCIALES

GENERAL

MUJER JOVEN (<50 ANOS)

Mayor afectacién psicolégica (ansiedad y depre-
sién) respecto a la mujer de mayor edad
Sentimientos de pérdida de control y culpa por
no estar con los hijos por los efectos secundarios
del tratamiento y la fatiga

Alteraciones en la imagen corporal con gran im-
pacto emocional (sexualidad, pérdida de autoes-
tima, consecuencias sobre el desarrollo de roles
sociales)

Mayores necesidades de informacién no satisfe-
chas respecto a la mujer mayor

Mayor esperanza y espiritu de lucha

Mayores dificultades econémicas después
de la enfermedad relacionadas con cambios
laborales

Posible sensacién de aislamiento, al no identi-
ficarse con el resto de mujeres diagnosticadas
(generalmente mas mayores)

Peor calidad de vida en comparacion con la mujer
mayor diagnosticada (asociada al mayor impacto
emocional)

Mayor afectacién del dominio social (de la calidad
de vida) por el impacto de la enfermedad en la
sexualidad y en la angustia familiar®.

MUJER MAYOR (> 50 ANOS)

Mayor preocupacién por mantener la
independencia funcional

Mayor resignacion, fatalismo y
desesperanza

Menos riesgo de dificultades econémicas
después del tratamiento (ingresos estables
y mas probabilidad de tener ahorros)

Mayor riesgo de aislamiento social (falle-
cimiento de la pareja, no convivencia con
hijos, fallecimiento de amigos o limitacio-
nes para mantener el contacto)
Dificultades en la comunicacién efectiva
con el equipo médico™.

Presentan peor calidad de vida que mujeres
de su misma edad sin diagnéstico de cancer
de mama. Podria explicarse por la disminu-
cién de la capacidad de reserva

Mayor afectacién del dominio fisico (de la
calidad de vida) a causa de mayores limita-
ciones fisicas, ya de por si afectadas por el
propio envejecimiento®.

Fuente: Elaboracién propia a partir de Garcia Vivar & McQueen “*, Sammarco®, Hernandez et al.**?, Wondimagegnehu et al**,
Sio et al."**, Thewes et al."**, Calderon et al."**, Campbell-Enns & Woodgate '/, Perry et al.***, Coughlin et al."**>, Sammarco**°,
Robb et al.

Como se aprecia en la Tabla 14, la edad de la mujer en el momento del diagndstico esta relacionada
con diversos cambios en su vida, situdndola en un contexto de apoyo social y afrontamiento
determinado que influye en la adaptacion de la mujer a la supervivencia.
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2.3.3

El estudio del apoyo social y su efecto en la salud ha ido evolucionando durante los Gltimos treinta
afios, y en particular su relacién con la progresion de la enfermedad, la calidad de vida o la adap-
tacion a enfermedades crénicas'”. El papel del apoyo social en la adaptacion al cdncer de mama
tiene que ver con las expectativas de apoyo de la persona y con el efecto de dicho apoyo en el
bienestar de la mujer'*,

Las investigaciones, en sus inicios, se plantearon diferenciando entre un enfoque estructuraly un
enfoque funcional del apoyo social. El enfoque estructural se relaciona con el término “red social”
y hace referencia al conjunto de sujetos con los que la persona esta en contacto’*. Por otra par-
te, el enfoque funcional hace referencia a la calidad de las relaciones sociales y se presenta con
el término de “apoyo social recibido”. Este se describe como un apoyo activo y concreto que se
manifiesta a través de conductas de apoyo'”, proporcionando soporte estructural, emocional, in-
formacional o valorativo'®. En el contexto del cdncer de mama se ha visto como la percepcién de
un apoyo social adecuado se asocia a niveles mas bajos de estrés, de ansiedad y de depresion’”;
mientras que presentar dificultades para recibir apoyo social se asocia a mayor prevalencia de de-
presion*'»11% | a percepcion de adecuacién del apoyo social recibido por la mujer no se limita a
la cantidad ni a la calidad de apoyo disponible. De hecho algunos estudios realizados en pacientes
con cancer de mama han llegado a relacionar la progresion de la enfermedad con altos niveles de
apoyo social?*****, Todo ello ha llevado a los investigadores a profundizar sobre la percepcién de
adecuacién (y la eficacia) del apoyo social. Por este motivo actualmente el enfoque predominante
en el estudio del apoyo social es el enfoque transaccional (de acuerdo al modelo transaccional de
estrés y afrontamiento de Lazarus & Folkman)**? (Anexo 2). Este enfoque esté particularmente
interesado en el concepto de apoyo social percibido®, que puede definirse como el impacto subje-
tivo de la ayuda brindada por el entorno de un individuo y la medida en que el individuo cree que
sus necesidades y expectativas de apoyo estan satisfechas’*****, Esta concepcién se diferencia de
la de red social y del apoyo social recibido en que ya no se refiere a las caracteristicas o funciones
objetivas de las relaciones sociales, sino a la percepcién de una situacién, es decir, al intercambio
o transaccion entre el individuo y su ambiente'”. Para explicar dicha transaccién puede resultar
atil recurrir al modelo propuesto por los autores Blois-Da Conceicédo et al.’*’. Este modelo repre-
senta los vinculos hipotéticos entre los determinantes del apoyo social percibido, los conceptos
relacionados con el apoyo social y sus resultados sobre la salud (Figura 7)*2>*25%3¢,

b En el &mbito de investigacion de psicologia en salud el apoyo social percibido generalmente se utiliza para describir
el apoyo social supuesto o previsto en caso de necesidad futura, mientras que el apoyo social recibido se basa en la
consideracion retrospectiva de las conductas de ayuda obtenidas en una situacién determinada ***. Sin embargo, la
definicién en la que apoyamos nuestra investigacién comprende el apoyo social percibido bajo la definicién recogida
en el apartado actual.
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Figura 7. Representacion de los vinculos hipotéticos entre los conceptos de apoyo social y sus resultados
sobre la salud.
Fuente: Blois-Da Conceicdo et al.**?

Como se aprecia en la Figura 7, el proceso mediador tiene un efecto indirecto sobre la salud,
e incluye el apoyo social percibido como variable transaccional en consonancia con la teoria
transaccional (Figura 7)**2. A partir de la comprensién de dicho proceso transaccional se puede
entender como la interpretacién de la situacion a la que se exponga la mujer a lo largo de la en-
fermedad (diagnéstico, tratamiento activo, o supervivencia) influiré en su percepcién de apoyo
social recibido®"**%.

En un primer momento, ante el diagndstico, las mujeres experimentan miedo e incertidumbre
ante la enfermedad y sus consecuencias, y las principales necesidades van orientadas a recibir
informacién (apoyo informacional)'***2¢12%14° y afecto (apoyo emocional) para hacer frente a la
incertidumbre*. Posteriormente, durante el tratamiento, la mujer experimenta limitaciones
fisicas a causa de las consecuencia del tratamiento (nauseas, vémitos, fatiga, apatia) lo cual la
hace necesitar ayuda para las actividades de la vida diaria como hacer la compra, cocinar e in-
cluso ayuda para la higiene (apoyo instrumental)*?****. Por (ltimo en la etapa de supervivencia,
se experimenta una reduccion de apoyo social y la mujer refiere dificultades para atender las
consecuencias fisicas a largo plazo******** y falta de apoyo emocional**’¢. Dicha falta de apoyo
emocional se relaciona con la presencia de limitaciones sociales. Este hecho impide a la mujer
expresar como se siente y tiene un impacto negativo a nivel emocional originando angustia y
sentimientos de impotencia®*°.
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Como se muestra en la Figura 7, caracteristicas demograficas como la edad influyen en la percep-
cion y el uso de un determinado apoyo social . Hay estudios que aprecian bajos niveles de
apoyo social en pacientes oncoldgicos mayores de 50 afios'**, y otros han observado niveles altos
de apoyo social en pacientes jovenes'*’. Este hecho podria explicarse a partir de las diferentes
necesidades experimentadas segin la edad (evaluacién de la situacién) y de la adecuacién de los
recursos de apoyo (apoyo social percibido). Se observa que las mujeres jévenes diagnosticadas
con cancer de mama suelen requerir un mayor respaldo emocional durante la etapa de supervi-
vencia en comparacion con las mujeres de mayor edad. Esta necesidad podria estar vinculada al
gran impacto emocional que conlleva la enfermedad (Tabla 14)"**. Asimismo, se ha notado que las
necesidades de apoyo informativo son mayores en las mujeres jovenes en comparacion con las
de mayor edad**. Sin embargo, el grupo de mujeres mayores se muestra mas propenso a requerir
apoyo instrumental, en particular, asistencia doméstica. Esto se debe, en parte, a la falta de una
red social tan extensa como la de las mujeres jévenes (Tabla 14)°***, Otras causas de esta nece-
sidad de apoyo instrumental estan relacionadas con las limitaciones fisicas asociadas al proceso
de envejecimiento, como la artrosis y la pérdida de masa muscular, junto con las limitaciones
derivadas de las secuelas del tratamiento, como neuropatias, fatiga y cambios cognitivos, entre
otros (Tabla 14)°.

En conclusion, se desprende de la literatura que el impacto del apoyo social en la adaptacion y
bienestar de las mujeres sobrevivientes de cancer de mama no parece estar directamente rela-
cionado ni con el tamafio de su red social ni con la disposicién de las personas de su entorno para
ofrecer apoyo. En su lugar, se respalda un modelo de mediacién que opera a través de un proceso
transaccional, donde el apoyo social percibido se encuentra influenciado por la evaluacién de los
eventos estresantes derivados del cancer de mama. Ademas, este proceso se ve afectado por ca-
racteristicas demograficas, como la edad de la mujer, que determina un contexto vital particular,
necesidades exclusivas y una percepcion propia.

2.3.4

El afrontamiento se ha estudiado como un elemento principal de la adaptacién al cancer de
mama®*®**!, En sus inicios, el fenémeno del afrontamiento se entendia como un rasgo estable de
personalidad a través del estudio de los estilos de afrontamiento’?. Con el tiempo, el afronta-
miento se ha entendido como un proceso contextual definido a través de las denominadas estra-
tegias de afrontamiento.

Las estrategias de afrontamiento pueden clasificarse segin su efecto sobre el factor estresante.
Por un lado, se describen las estrategias centradas en el problema, las cuales tienen como objeti-
vo controlar o modificar directamente la situacion estresante; y por otro lado se describen las es-
trategias centradas en la emocidn, incluyendo aquellas estrategias de afrontamiento que ayudan
a la persona a regular el sufrimiento emocional asociado al cAncer de mama (Tabla 15)
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Tabla 15. Clasificacion de las estrategias de afrontamiento recogidas en la Escala de Modos de Afronta-
miento (Ways of Coping) propuesta por Lazarus & Folkman.

Tipos de

. Definicion Estrategias Definicion de las estrategias
afrontamientos

Acudir a otras personas (amigos, fami-
Bisqueda de apoyo liares, etc.) para buscar ayuda, informa-

social cion o también comprension y apoyo
emocional.
, Tiene por objetivo
Afrontamiento P JEHV .
cambiar la relacién e Pensary desarrollar acciones para solu-
centrado en el ) Planificacion .
real a través de la cionar el problema.

problema .
accién.

Intentos de solucionar directamente la

situacién mediante acciones directas,

agresivas, o potencialmente arriesga-

das.

Confrontacién

Reconocer el papel que uno haya tenido
en el origen o mantenimiento del pro-
blema.

Aceptacion de res-
ponsabilidad

Esfuerzos para controlar los propios

Autocontrol o .
sentimientos y respuestas emocionales.

Empleo de un pensamiento irreal
improductivo o de estrategias como
comer, beber, usar drogas o tomar
medicamentos.

La reaccién se centra

en cambiar laforma  Escape-Evitacién
de atender o interpre-

tar el fenémeno.

Afrontamiento
centrado en la
emocion

Percibir los posibles aspectos positivos

Reevaluacién posi- . S
P que tenga o haya tenido la situacion

tiva

estresante.

Intentos de apartarse del problema,
Distanciamiento no pensar en él, o evitar que le afecte a

uno.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Folkman

Se consideran estrategias de afrontamiento adaptativas las estrategias centradas en el problema,
las cuales se relacionan con mejor bienestar fisico y psicoldgico y con mejor calidad de vida; por
el contrario, se consideran estrategias de afrontamiento desadaptativas las estrategias centradas
en la emocidn, las cuales se relacionan con peor ajuste psicosocial, mayores sintomas depresivos
y con peor calidad de vida

Con el tiempo esta distincion ha sido cuestionada, y el uso de estrategias de afrontamiento con-
sideradas desadaptativas (como por ejemplo la evitacién) se ha asociado a una reduccién de los
niveles de angustia'’**®. Una revision de la literatura sobre el afrontamiento de personas super-
vivientes de cancer describié como mujeres supervivientes de cadncer de mama presentaron tanto
afrontamientos que promueven la aceptacién de la enfermedad como afrontamientos orientados
a la evitacion, y no pudo determinar que estrategias de afrontamiento resultaron mas adaptativas
para las mujeres con cancer de mama. Dicha revisién concluyd que las estrategias resultarian
efectivas dependiendo del problema particular que se pretende abordar
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En el momento del diagnéstico la enfermedad recibe diferentes significados. Cuando el diagnés-
tico se asocia fuertemente con una potencial mortalidad, o al destino o a la voluntad de Dios, se
identifican pensamientos fatalistas® y afrontamientos pasivos . Sin embargo, cuando la en-
fermedad se interpreta como un desafio, se identifican estrategias de afrontamiento activas
Este tipo de afrontamiento es mas frecuente en mujeres con mayor formacién o menor edad
Durante el tratamiento, la enfermedad conlleva limitaciones, pérdida de autonomia y dependen-
cia. Seidentifican mas necesidades y la bisqueda de apoyo social es una estrategia frecuente, mas
adn en mujeres mayores'®’. En mujeres jovenes es posible identificar sentimientos de pérdida de
control y culpa al no poder estar con los hijos durante el tratamiento’. En este sentido se iden-
tifica el distanciamiento y la distraccién para manejar la angustia y los pensamientos intrusivos,
y mantener cierta “normalidad”, lo cual en esta fase de la enfermedad resulta adaptativo

Por altimo, en la supervivencia, se han descrito mayoritariamente estrategias de afrontamiento
centradas en la emocién'’ y el distanciamiento es una estrategia muy utilizada en este periodo
Algunos estudios describen como en mujeres mas jévenes, quienes presentan mas angustia e
impacto emocional tras la enfermedad, es mas frecuente utilizar afrontamiento desadaptativos
en comparacién con mujeres mas mayores, quienes suelen adaptarse mejor a la situacién'’?. Sin
embargo, otros estudios defienden que con el aumento de la edad disminuyen las forma de afron-
tamiento efectivas, y en este perfil de mujeres se describen mayores niveles de desesperanza y
fatalismo

Otro factor que explicaria la variabilidad en el caracter adaptativo de las estrategias de afronta-
miento seria comprender el efecto sobre la calidad de vida como un proceso dindmico, ya que la
calidad de vida y el afrontamiento no son estables a lo largo del proceso de la enfermedad, sino
que van cambiando y evolucionando y ambos conceptos pueden interactuar entre si y mantener
un efecto reciproco®”*”*. Un estudio longitudinal realizé el seguimiento de mujeres diagnostica-
das de cancer de mama durante 18 meses y los resultados mostraron una mejora en la calidad de
vida después de los 12-20 meses post diagndstico, en comparacion con los 1-8 meses post diag-
ndstico. Niveles 6ptimos de calidad de vida en una fase de la enfermedad predijeron menor uso
de estrategias de afrontamiento en fases posteriores, y el uso de un afrontamiento desadaptativo
fue predictor de una baja calidad de vida a largo plazo

El hecho de considerar el afrontamiento como un proceso dinamico y estudiarlo a través de las
estrategias de afrontamiento (no a través de rasgos estables de personalidad como son los estilos
de afrontamiento) es coherente con los principios de la teoria transaccional de estrés y afronta-
miento de Lazarus & Folkman'®, la cual define el afrontamiento como “el conjunto de esfuerzos
cognitivos y conductuales destinados a controlar, reducir o tolerar demandas internas o externas
que amenazan o exceden los recursos de un individuo”**? (Anexo 2). Esta teoria describe el afron-
tamiento como un factor mediador (Véase apartados 2.3.2y 2.3.5) y ha estructurado la mayoria de
los estudios sobre el afrontamiento de mujeres diagnosticadas de cancer de mama

El fatalismo hace referencia a la creencia de que la salud estd mas alla de la propia capacidad de control. En un en-
torno religioso, el fatalismo también se refiere a la creencia de que los resultados de salud estan predeterminados
principalmente por Dios.
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En conclusién, el afrontamiento del cancer de mama es un elemento fundamental en la adapta-
cion de la mujer superviviente. Se consideran afrontamientos adaptativos aquellos relacionados
con mejor calidad de vida, mientras que los afrontamientos desadaptativos se relacionan con peor
ajuste emocional y mayores alteraciones psicoldgicas. Sin embargo, existen dificultades para cla-
sificar algunas estrategias de afrontamiento como adaptativas o desadaptativas. Este hecho esta
relacionado con el caracter dindmico del afrontamiento, el cual responde a una evaluacién cons-
tante de la situacion particular, y es consistente con los principios de la teoria transaccional del
estrés y el afrontamiento.

2.3.5

Investigaciones previas han estudiado la relacién del afrontamiento y el apoyo social como pre-
dictores del bienestar de la mujer diagnosticada de cancer de mama'”’. Un grupo de investigacio-
nes han descrito como las estrategias de afrontamiento moderan la relacion entre el apoyo social
y el bienestar'’*’%; mientras que otras investigaciones han sugerido que las estrategias de afron-
tamiento median la relacién entre el apoyo social y el bienestar emocional (Figura 8)177155177.179,180,
Los principios en los que se fundamentan estos modelos hacen referencia a dos teorias distintas

del estrés: el modelo interaccionista y el modelo transaccional'".

Modelo de Moderacion
Variable ) R ( Variable
Independiente J 1 'L Dependiente
Variable
Moderadora
Modelo de Mediacion
Variable . . Variable
Independiente Variable Mediadora Dependiente

Figura 8. Modelo de Moderacion y Modelo de Mediacién.
Fuente: Rascle & Irachabal®
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Como se ha comentado en los apartados anteriores de la tesis (Véase apartados 2.3.3y 2.3.4),
la mayoria de las investigaciones realizadas sobre el apoyo social percibido y el afrontamiento
del cadncer de mama se sustentan en el modelo transaccional. Este modelo considera la relacién
entre el individuo y su contexto como un proceso real durante el cual se modifican de forma re-
ciproca’®. Esta relacion, con un entorno en constante cambio, implica que la persona adquiera
un papel activo interpretando la situacién y actuando en consecuencia, lo cual supone la propia
modificacidon de la situacidn. En este sentido, el factor mediador sélo interviene en la transaccién
persona-ambiente. En conclusién, el proceso de estrés se concibe como una yuxtaposicién de
variables mediadoras (como el afrontamiento) que acttian bajo la influencia de variables inde-
pendientes (disposicionales y situacionales como el apoyo social) y que producen consecuencias
sobre la salud (Figura 8)

La premisa que sustenta el modelo de mediacion del afrontamiento sostiene que “la relacién entre
el apoyo social percibido y la calidad de vida estd mediada por las estrategias de afrontamiento”
En primer lugar, la interpretacion que recibe el apoyo social por parte de las supervivientes de
cancer de mama se relaciona con el uso de determinadas estrategias de afrontamiento. Estudios
previos han visto como la percepcién de apoyo y la comodidad con el entorno favorece la expre-
sion emocional y promueve afrontamientos eficaces . Por el contrario, recibir poco apoyo
social se ha relacionado con estrategias de afrontamiento menos adaptativas .A'suvez, el
uso de un afrontamiento activo promueve la movilizacién del apoyo social; mientras que utilizar
estrategias de afrontamiento como la evitacién o el distanciamiento limita la blisqueda de apoyo
social y el uso del apoyo social disponible

La propia naturaleza del planteamiento del modelo de mediacién responde a un interés explo-
ratorio’®. Y por mediador se entiende una variable activa del organismo que interviene entre
el estimulo y la respuesta’®’. Como sefialaron Baron & Kenny'**, si las variables moderadoras
determinan en qué casos ocurren ciertos efectos, las variables mediadoras explican cémo o
por qué aparecen'®”. Por tanto, el anélisis de las variables o factores mediadores proporciona
informacion sobre los mecanismos subyacentes a través de los cuales las variables se influyen
entre si. Esta premisa del modelo estadistico de mediacién seria consistente con la naturaleza
exploratoria de la metodologia cualitativa. Sin embargo, la propia generacién de conocimiento
desde la investigacion cualitativa va mas alla de la explicacién que podria obtenerse a través
de un método estadistico para establecer relaciones causales entre variables. La investigacion
cualitativa busca la comprension interpretativa de la naturaleza de dichas relaciones y captar
el sentido que los actores implicados dan a esas relaciones en el contexto concreto donde se
llevan a cabo.

Diferentes estudios cualitativos han permitido explorar el apoyo social percibido y el afronta-
miento de la mujer en la supervivencia . Como indicé Drageset et al. *** el apoyo social
puede verse como un arma de doble filo, y los beneficios potenciales del apoyo social sobre el
afrontamiento de las mujeres pueden verse comprometidos por un apoyo familiar de calidad
relativamente baja, o por la mayor carga que supone cumplir con las funciones de cuidado-
ra . Por su parte, explorar el afrontamiento utilizado por la propia mujer ha sido una
manera frecuente de acceder a la experiencia vivida, y las mujeres recurren a la descripcion de
su afrontamiento para narrar la trayectoria de la vivencia del cdncer’. A su vez, al explorar el
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afrontamiento de las mujeres desde la metodologia cualitativa se abordan los significados de
las situaciones que originan la reaccién de afrontamiento’®, y el efecto del apoyo social perci-
bido en el propio afrontamiento

En resumen, la adaptacion al cancer se contempla como una serie de respuestas con-
tinuas para afrontar los retos derivados de vivir con cancer. Por tanto, una adaptacién
exitosa al cincer de mama ird acompaiiada de una mejor calidad de vida para la mujer.
Entre los factores que afectan a calidad de vida de la mujer superviviente se encuentran
el tiempo transcurrido desde el diagnéstico, la edad de la mujer, el apoyo social percibido
o el afrontamiento utilizado. El efecto del apoyo social percibido y del afrontamiento so-
bre el bienestar de la mujer se ha estudiado tanto como variables independientes como
variables relacionadas a través de diferentes modelos de moderacién y mediacion. En
consonancia con la teoria transaccional del estrés, el modelo de mediacién ha descrito
como el afrontamiento media la relacion entre el apoyo social percibido y el bienestar
emocional de la mujer. El sentido que las mujeres atribuyen a esta relacién es posible al-
canzarlo a través de la comprensidn interpretativa que ofrece la metodologia cualitativa.
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Como se ha expuesto anteriormente, el cancer de mama es el cancer mas diagnosticado en la mu-
jer, y el segundo en incidencia mundial (2.296.840 casos nuevos) y nacional (34.735 casos nuevos)
en el afio 2022. En Catalufia, los Ultimos datos registrados, indican una incidencia de 5.337 casos
nuevos en el afio 2023. Estas cifras suponen un aumento del 14,5%, respecto a los 4.562 casos
nuevos registrados en el afio 2017. El incremento de la incidencia ha llevado a los investigadores
a estudiar aquellos factores relacionados con el desarrollo de la enfermedad, y cémo determinan-
tes sociales como la edad, los ingresos o la educacién influyen en el diagnéstico, en el prondstico
y en la supervivencia de la enfermedad . Con el tiempo, dado el aumento de la propia super-
vivencia (a los cinco afios del diagnéstico, las tasas de supervivencia en Catalufia son del 88-89%
para el cAncer de mama) las investigaciones han ido un paso méas all4 para comprender el efecto
de los determinantes sociales y los estilos de vida en la evolucién de la enfermedad y en la expe-
riencia de supervivencia.

En el afio 2017 se creé la Cohorte Dama, un estudio realizado en Catalufia financiado por el Fondo
de Investigaciones Sanitarias (FIS) del Ministerio de Sanidad. El objetivo de la investigacién fue
estudiar la relacién que los estilos de vida (dieta, obesidad, tabaco, alcohol y ejercicio fisico), el
bienestar emocional (calidad de vida, salud mental, redes sociales y apoyo emocional) y el uso de
terapias no convencionales tenian en la evolucion de la enfermedad; ademéas de considerar otros
determinantes sociales tales como el estatus social de la mujer, la situacién laboral, la edad, la
situacion familiar, etc.®. Para ello se llev a cabo un estudio de métodos mixtos que incluyé en-
cuestas telefdnicas, encuestas autocontestadas y entrevistas en profundidad. Se incluyeron mu-
jeres diagnosticadas y/o tratadas de cancer de mama entre los afios 2003 y 2013 en los principales
hospitales de la red publica de la ciudad de Barcelona: Hospital Clinic, Hospital de la Santa Creu i
Sant Pau, Hospital Vall d’Hebron y Parc de Salut Mar. Los resultados del estudio mostraron como
el 71,3% de las mujeres incluidas declararon tener una buena salud, muy buena o excelente; sin
embargo, estos resultados no fueron tan favorables en mujeres con menor clase social (definida
por la ocupacién de la mujer) o mayor edad. A pesar de que la calidad de vida en general presenté
puntuaciones altas en el 60% o mas de las mujeres entrevistadas, el 21,5% de las mujeres de la
Cohorte Dama se definieron como mujeres socialmente aisladas (puntajes que oscilaron entre un
19,2% en las mujeres de clase social alta y un 26,7% en las de clase social més baja). Por Gltimo, en
cuanto a la salud mental, casi la mitad de las mujeres del estudio presentaron ansiedad (48,5%)
y el 15% de las mujeres indicaron depresién '*. Los resultados cualitativos complementaron la
informacion de estos datos. Por ejemplo, al profundizar en el estado de salud de la mujer supervi-
viente se vio como la salud autopercibida se explicaba en términos de balance del proceso vivido,
y en ese balance algunas mujeres se sintieron mas vulnerables y no completamente “sanas”. En
cuanto a la percepcion de aislamiento, las mujeres describieron dificultades en el desarrollo de
los roles, sobre todo en el ambito laboral, y también dificultades econémicas. La repercusion de la
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enfermedad en la salud mental se relacioné con el cansancio y la fatiga y su impacto en el estado
emocional. Y por Gltimo, a pesar de que la calidad de vida presenté puntajes elevados en la mayo-
ria de mujeres, se describieron alteradas diferentes funciones (fisica, social, etc.) que afectaron a
la transformacién de la identidad de la mujer

En este mismo periodo se llevd a cabo en el Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona un
estudio para conocer el impacto socioecondmico del cancer de mama en la mujer utilizando una
metodologia similar a la Cohorte Dama. Los resultados obtenidos coincidieron con los descritos
en la Cohorte Dama, y sefialaron que diversos determinantes sociales, como el nivel socioecond-
mico y la edad, afectaron la experiencia de supervivencia de la mujer, su salud autopercibida, su
situacion de aislamiento, su salud mental y, en general, su identidad tras la enfermedad. La pre-
sente tesis surge en paralelo a estos hallazgos con el objetivo de mejorar la comprension de las
consecuencias del cdncer de mama en la mujer superviviente, las dificultades en el desarrollo de
sus roles habituales, el apoyo social y el aislamiento percibido. Ademas, busca describir diferen-
tes perfiles de afrontamiento segin el nivel de ingresos y la edad, abordando desde un enfoque
cualitativo como las mujeres diagnosticadas de cancer de mama interpretan y dan sentido a su
experiencia de supervivencia.

Incorporar la perspectiva de las propias supervivientes en la planificacién de los cuidados en esta
etapa resulta fundamental para promover la aceptacion de la enfermedad, mejorar la adaptacién
y el autocuidado, y para ajustar la atencion médica a largo plazo en los planes de seguimiento
actuales, principalmente estructurados en base al riesgo de recurrencia.
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PREGUNTAS ORIENTADORAS DE LA INVESTIGACION

La propia naturaleza del fenémeno de la supervivencia requiere tratar de identificar la esencia de
dicha realidad y su estructura dindmica, por lo que se ha optado por la investigacion cualitativa
como metodologia de investigacion. Esta metodologia suele plantear el punto de partida mas
como un area problematica que como un problema especifico. Se parte del reconocimiento de
mdltiples problemas entrelazados que no son captados a simple vista y requieren de cierta pro-
fundizacidn para ser sensibles a nuestra percepcion. Por esta razén, la supervivencia al cdncer de
mama se definié como nuestra area problematica a estudio. A partir de aqui la pregunta inicial que
sirvié de punto de partida de la tesis fue: ;como se vive el cancer de mama por la mujer supervi-
viente? De este planteamiento general amplio han derivado multiples cuestiones a lo largo del
proceso de investigacion:

¢Como se han vivido los cambios experimentados tras el diagndstico de cancer de mama?
¢Cudl es el efecto percibido de dichos cambios en la identidad de la mujer superviviente?

¢Como ha afectado la enfermedad al rol de la mujer en la familia, como trabajadora o en el ambito
social?

¢Como perciben el apoyo las mujeres diagnosticadas de cincer de mama?

¢Como se viven los cambios en el apoyo social tras el diagndstico de la enfermedad?

¢Como afrontan las mujeres el cancer de mama?

¢Cudl es la percepcion del efecto del afrontamiento en la identidad de la mujer superviviente?

¢Como influye el afrontamiento que realiza la mujer a lo largo del cancer de mama en el apoyo social
percibido?

El reconocimiento de la formulacién simultanea y progresiva de diversas preguntas a lo largo del
proceso de investigacion es consistente con la naturaleza de la metodologia utilizada. Realizar
un intento de encorsetar el dinamismo de todo el proceso bajo los principios del método posi-
tivista seria una manera de simplificar todos los esfuerzos realizados. Intentar reducir todas las
preguntas que han emergido a lo largo de la investigacion a tres o cuatro cuestiones no seria una
descripcion rigurosa del proceso realizado. Por tanto, se considera importante presentary defen-
der la existencia de multiples preguntas orientadoras de la investigacion que han dado lugar a los
principales objetivos de la tesis.
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CAPITULO 5
OBJETIVOS

El objetivo general de la tesis es:

Comprender la experiencia de supervivencia al cincer de mama desde la perspectiva de mujeres en di-
ferentes momentos vitales.

Los objetivos especificos de la tesis son:

a) Conocer los cambios en la vida cotidiana experimentados tras el diagnéstico de cdncer de
mama y su efecto en la mujer joven en la etapa de supervivencia.

b) Comprender la evolucién del apoyo social percibido por la mujer de mayor edad en funcién de
sus necesidades en las diferentes fases de la enfermedad.

c) Explicar la evolucién del afrontamiento del cincer de mama desde diferentes comprensiones
y perspectivas.

d) Establecer los principios conceptuales y las relaciones entre los fenémenos de apoyo social y
afrontamiento en el contexto del cancer de mama.
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6.1

Los objetivos planteados en la tesis actual se han resuelto a partir de los resultados de dos es-
tudios distintos (Tabla 16). El disefio de los estudios y el planteamiento general de la tesis se
fundamenta en las caracteristicas principales de la investigacion cualitativa. Estas caracteristicas
incluyen entre otras la induccién, la subjetividad, la comprension interpretativa y la mirada holis-
tica del fendmeno social a estudio

En contraposicién a la légica hipotético/ deductiva, nuestra investigacion responde a la légica
inductiva como estrategia de acceso al conocimiento. Para ello, la investigacion no parte con la
intenciéon de comprobar una hipétesis a partir del anélisis objetivo de los datos, sino que partimos
del propio objeto de estudio como fuente para generar informacion. A partir de una mirada holisti-
ca, y de manera empirica, desde la observacién y desde el analisis reflexivo derivan los principales
elementos de la investigacion, que permitiran explicar el fenémeno de la supervivencia al cancer
de mama. La subjetividad de nuestra investigacién se reconoce al entender como la generacién
de conocimiento es el resultado de nuestra propia interaccion con los datos, como personas tra-
tando de comprender a otras personas. En este sentido el metoddlogo Jesus Ibafiez parafraseaba:
“Si fuera un objeto seria objetivo, como soy un sujeto solo puedo ser subjetivo” . Por tanto, la
propia generacion de conocimiento desde la investigacion cualitativa va mas alla de la explicacién
que podria obtenerse a través de un método estadistico para establecer relaciones causales entre
variables. Nuestra investigacion busca la comprension interpretativa de la naturaleza de dichas
relaciones. Es decir, como investigadores, pretendemos captar el sentido que los actores implica-
dos dan a esas relaciones en el contexto concreto donde se llevan a cabo.
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Tabla 16. Disefio general de la tesis.

Objetivo general Objetivos especificos Estudios
Conocer los cambios en la vida cotidiana Vivencias de cancer
experimentados tras el diagnéstico de cdncer de de mama: Cambios y
mama y su efecto en la mujer joven en la etapa consecuencias de la
de supervivencia enfermedad
Comprender la

Comprender la evolucién del apoyo social
percibido por la mujer de mayor edad en funcion
de sus necesidades en las diferentes fases de la

experiencia de
supervivencia al
cdncer de mama

. enfermedad.
desde la perspectiva .
. Adaptacion al
de mujeres en . . . .

) Explicar la evolucién del afrontamiento del cancer de mama:
diferentes momentos . ; . .
vitales cdncer de mama desde diferentes comprensiones Afrontamiento

' y perspectivas. y apoyo social

percibido
Establecer los principios conceptuales y las
relaciones entre los fenémenos de apoyo social
y afrontamiento en el contexto del cdncer de
mama.

Fuente: Elaboracién propia.

La construccion de los fendmenos sociales se puede llevar a cabo desde diferentes posiciona-
mientos tedrico-filosdficos (fenomenologl'a, hermenéutica, interaccionismo, etc.) . En este sen-
tido, los estudios de la tesis se plantean desde la fenomenologia como enfoque tedrico. El disefio
hace referencia al abordaje general que se utiliza en el proceso de investigacion, describe el plan
global y las acciones que se utilizan para dar respuesta a los interrogantes de la investigacion
Existen diferentes disefios de investigacion cualitativa y estos suelen aparecer de forma simul-
tanea en un mismo estudio’”. En base a la clasificacion realizada por Hernandez, Fernandez &
Baptista?®, a continuacion se describen los dos disefios en los que se estructuran los estudios de
la tesis actual

Disefio Fenomenoldgico:

El disefio fenomenoldgico tiene por objetivo profundizar en la experiencia vivida por el
propio sujeto. Los fenémenos se describen desde el punto de vista del propio participante y
desde los significados que él mismo asigna a su experiencia vivida. A partir del conocimien-
to en profundidad de la esencia de dicha experiencia se pueden distinguir caracteristicas
comunes y los elementos fundamentales que configuran el fenémeno

Disefio de Teoria Fundamentada:

La teoria fundamentada se lleva a cabo con el objetivo de desarrollar una teoria explicativa
de un fenémeno a estudio. Este hecho implica el establecimiento de unos principios tedri-
cos a partir de los datos generados en la investigacion. Existen dos estrategias principales
en el desarrollo de la teoria fundamentada: el muestreo tedrico y el método de compara-
cién constante
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6.2

Los estudios de la tesis se desarrollaron en el marco de un trabajo de investigacién mas amplio
titulado “Estudio sobre el impacto socioecondmico en las mujeres diagnosticadas de cancer de
mama”?°*, El objetivo principal de la investigaci6n fue evaluar el impacto a corto y medio plazo del
cancer de mama en mujeres diagnosticadas de la enfermedad (Tabla 17).

Tabla 17. “Estudio sobre el impacto socioecondmico en las mujeres diagnosticadas de cancer de mama”:
Hipétesis y objetivos.
HIPOTESIS

El cAncer de mama tiene un importante impacto social, econémico y laboral tanto a corto como a
medio plazo en las mujeres diagnosticadas con esta enfermedad.

OBJETIVOS
Objetivo General

Evaluar el impacto a corto y mediano plazo del cancer de mama en mujeres diagnosticadas con esta
enfermedad.

Objetivos Especificos

1) Determinar la percepcién del impacto social y econémico a corto y mediano plazo de las mujeres
diagnosticadas con cancer de mama.

2) Evaluar la percepcién del impacto académico a corto y mediano plazo en los hijos de mujeres
diagnosticadas con cancer de mama.

3) Explorar los determinantes de los cambios sociales y econémicos a corto y mediano plazo de las
mujeres diagnosticadas con cancer de mama.

4) Determinar el impacto a corto y medio plazo en el trabajo en mujeres diagnosticadas con cancer
de mama.

5) Explorar la percepcién de bienestar social y econémico en relacién a la enfermedad en mujeres
diagnosticadas con cancer de mama.

6) Evaluar la calidad de vida actual de las mujeres diagnosticadas con cancer de mama.
7) Pilotar este proyecto para planificar un futuro estudio europeo.

Fuente: Protocolo de “Estudio sobre el impacto socioeconémico en las mujeres diagnosticadas de cdncer de mama”. Cédigo del
protocolo: IIBSP-CAM-2016-63. Diciembre de 2016.

El estudio se llevd a cabo en el Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona durante los afios
2017-2019. En la planificacién de la investigacion participaron diferentes perfiles médicos y de
enfermeria con experiencia en investigacion. El estudio se disefi6 a partir de metodologia cuanti-
tativa y cualitativa. La parte cualitativa resulto ser el punto de partida de la actual tesis.
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La poblacién del estudio fueron mujeres diagnosticadas de cancer de mama en el Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau (Barcelona, Espafia) (Figura 9).

El hospital esta ubicado en el barrio del Guinardd y es el centro de referencia de los distritos mu-
nicipales de Dreta de 'Eixample, Horta-Guinardd, Gracia, Sant Martiy Sant Andreu. Su poblacién
abarca mas de 400.000 habitantes, lo que representan cerca del 24% de la poblaciéon de la ciudad
de Barcelona.

El perfil de pacientes ingresados varia en funcién del sexo y la edad. Segtn los Gltimos datos re-
cogidos en la memoria del hospital, ingresaron 20.770 mujeres frente a 17.805 hombres. La distri-
bucién por edad fue similar en ambos sexos y la mayoria de ingresos correspondieron a pacientes
mayores del 65 afios (el 56% y el 56,4% respectivamente).

En cuanto al perfil socioecondmico, existe variabilidad segtn el barrio y el distrito municipal de
origen. La renta media para la poblacién atendida en el centro oscila entre 21.956,9€ por persona
en la Dreta de 'Eixample, a los 13.934,16€ de renta media en el distrito de Sant Andreu (Anexo
3). La poblacién atendida en el Hospital de la Santa Creu i Sant Pau presenta una renta media de
17.141,11€ por persona, por lo que se describen tasas de pobreza inferiores a otros distritos muni-
cipales como Ciutat Vella o Nou Barris (Anexo 3). La ocupacién de la poblacién atendida también
varia segln el distrito municipal, pero la tasa global refleja una ocupacién del 64,4% para la pobla-
cién que abarca el centro hospitalario.

6.3

En los estudios de la tesis la seleccion de participantes se ha llevado a cabo acorde a estrate-
gias propias del disefio de teoria fundamentada. Las mujeres supervivientes de cdncer de mama
configuran las unidades de observacién y analisis que integran la muestra de los estudios. Cada
participante fue cuidadosamente seleccionada por sus posibilidades para ofrecer informacién
profunda y detallada sobre el fenémeno de la supervivencia al cdncer de mama. Este proceso de
seleccion es el que se conoce como muestreo selectivo, de juicio o intencional. Dentro de este
tipo de muestreo Teddlie & Yu?*? diferencian tres procedimientos de muestreo distintos segin su
objetivo. Cuando la configuracién de la muestra se va decidiendo a medida que se desarrolla el es-
tudio o si el objetivo del estudio es generar teoria, se recurre a muestreos secuenciales como son
el muestreo tedrico, el de casos confirmatorios o contradictorios, el de oportunidad o emergente
y el de bola de nieve o cadena’®. A su vez los autores separan en un grupo a parte el muestreo por
conveniencia, el cual depende de la accesibilidad a los participantes.

En los estudios que conforman esta tesis se utilizé un muestreo tedrico por conveniencia. En-
tendemos por muestreo tedrico la seleccion de los participantes que se realiza acorde a ciertos
conocimientos, ya publicados y conocidos sobre el fendmeno. En base a esta informacién se iden-
tific a aquellas participantes con una perspectiva mas favorable para desarrollar nuevo cono-
cimiento”®®. Se utilizaron las siguientes caracteristicas como criterios de heterogeneidad de los
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discursos de las participantes: el afio de diagndstico, la edad de las mujeres participantes, tener
hijos en edad dependiente ( < de 12 afios), el tratamiento recibido tras el diagnéstico y los ingresos
familiares. Una vez definidos los perfiles discursivos, las participantes fueron seleccionadas de la

muestra del estudio previo realizado en el mismo hospital (Figura 9)°“.

El nimero de participantes que finalmente configuraron la muestra de los estudios no se conocia
alinicio. El disefio del muestreo establecié los principios para introducir participantes hasta que

la informacidn que estos ofrecieran se hubiera saturado. El concepto saturacion de la informacién
hace referencia al momento en el que la densidad de ideas se ha alcanzado, y no se obtiene nueva

informacion de los participantes®®.

@ ]
Hospital de la Santa Creu i m e 0o * — :
Sant Pau
it

(_:j Estudio

"Vivencias de cancer
de mama: Cambios y
consecuencias de la

enfermedad"
@ .
Estudio sobre el impacto \_
socioecondmico en las
muferes diagnosticadas de s .
cdncer de mama 5
Estudio

“Adaptacion al cancer de
mama: Afrontamiento y
apoyo social percibido”

Figura 9. Participantes incluidas en los estudios de la tesis.
Fuente: Elaboracién propia

Mujeres diagnosticadas de cancer de mama en el afio
2011,2014y 2016.

Mujeres con edad < 50 afios.

Mujeres con hijos en edad dependiente (hijos con edad =
12 afios).

Mujeres con diferentes tratamientos quitdrgicos:
Tumorectomia, mastectomia, mastectomia y
reconstruccion.

Mujeres diagnosticadas de cancer de mama en el afio
2016.

Mujeres con edad = 50 afios .

Mujeres con diferentes ingresos familiares: ingresos
bajos (<1050€/mes), ingresos medios (1051-2700€/mes),
ingresos altos (>2701€/mes).
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6.4

Los dos estudios de la tesis han recurrido a la entrevista semiestructurada como técnica de re-
cogida de informacién. Se selecciond esta estrategia al entenderse como un procedimiento para
generar informacién a través de un encuentro entre el investigador (entrevistador) y los informan-
tes (entrevistados). El objetivo de la entrevista fue alcanzar la comprensién de las experiencias
de las entrevistadas, a través del conocimiento e interpretacion de sus propias palabras. Por esta
razén la entrevista se desarroll6 a partir de preguntas planeadas, flexibles, que se ajustaron a la
entrevistada para permitirle expresarse libremente a través de un ambiente de confianza. En ese
contexto la expresidn de sentimientos, la descripcidén de experiencias, la explicacién del sentido
de las relaciones, etc. surgié de forma espontanea como resultado de la propia conversacién so-
bre el fenémeno investigado

La conversacidn, a través de la entrevista semiestructurada, fue grabada en formato audio.
En ambos estudios de la tesis se utilizé un esquema de entrevista inspirado en los dominios
de calidad de vida propuestos por Ferrell et al. para los supervivientes de cancer’’. Esta es-
tructuracion inicial se perfilé con preguntas abiertas orientadas al objetivo de la investigacidn.
La pregunta inicial tuvo gran valor para definir el tono de la conversacion, por lo que ambos
estudios empezaron la entrevista preguntando “;Cémo te encuentras actualmente de salud?”.
A partir de aqui, todas las preguntas se propusieron como una orientacion de la conversacion,
como un apoyo para guiar el discurso manteniendo una conversacién natural a través de un
proceso flexible y dindmico. Todas las entrevistas fueron realizadas en el idioma elegido por la
mujer, catalan o castellano. Esto favorecié la expresion de sentimientos de forma natural y las
conversaciones reflejaron la experiencia vivida a través de las propias palabras y expresiones
de las entrevistadas.



CAPITULO 6. Disefio general de la tesis

6.5

El paso previo a iniciar el analisis requiere la preparacion y organizacion de la informacién reco-
gida. Para ello se realizé una transcripcién literal de los audios de las entrevistas. A estas trans-
cripciones se afiadieron los comentarios de la entrevistadora para acabar configurando el corpus
textual.

El analisis de contenido se define como “una técnica de investigacién destinada a formular, a par-
tir de ciertos datos, inferencias reproducibles y validas que puedan aplicarse a su contexto”**". El
concepto inferencia hace referencia a la captacion de mensajes en los datos. A su vez el contexto
se refiere al marco de referencia donde se desarrollan los mensajes®®®. Por tanto, el anélisis de
contenido consiste en la creacién de conocimiento a través de la descripcion detallada de la ex-
periencia, y la interpretacion del significado que se atribuye a esta en relacién al contexto social
en el que se desarrolla.

El anélisis de contenido puede clasificarse en tres tipos: andlisis de contenido clasico, analisis te-
matico, y analisis semantico y de redes”®. Los resultados obtenidos en los estudios de la tesis se
han obtenido a través del anilisis de contenido tematico (Figura 10). Este analisis se basa en los
significados profundos de las experiencias y de las relaciones. Para ello se identificaron términos
o conceptos a través de técnicas como las listas de frecuencias, la identificacion y clasificacion
tematica y la bisqueda de palabras en contexto. La estrategia mas frecuente fue la de clasificar
fragmentos del texto (unidades de significado) acorde a un tema. El propio proceso de clasifica-
cién tematica contribuye a definir el tema a partir de las unidades de significado seleccionadas y
viceversa®®®,

@ & Discursos Resultados
o @ andlisis
* w
- gt
‘ MUJER JOVEN
' SUPERVIVIENTE Resultados
& o
SUPERVIVENCIA biscursos el
AL CANCER DE il
MAMA —_—
(objeto de estudio)
MUJER MAYOR ™
SUPERVIVIENTE
DIFERENTES PERSPECTIVAS DIFERENTES DIMENSIONES
DEL FENOMENO DEL FENOMENO
(muestreo tedrico) (analisis complementarios)

Figura 10. Proceso analitico realizado en los dos estudios de la tesis.
Fuente: Elaboracién propia
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Los pasos en el analisis de contenido fueron los siguientes

Determinar el objeto o tema de anélisis.

Previamente al planteamiento de la investigacion, se realizé una revision de la problematica
a estudio con el objetivo de orientar nuestra investigacion: clasificar el problema, reflexionar
sobre la obtencién de los datos, las fuentes de informacién, etc. Una vez acotada el area pro-
blematica a estudio, definimos las fuentes de informacién teniendo en cuenta los objetivos
de los estudios. Nuestras fuentes de informacion fueron las mujeres supervivientes de can-
cer de mama, y estas configuraron una muestra representativa de participantes.

Determinar las reglas de codificacion.

Para iniciar la codificacidn, el texto se fragment6 en unidades de significado. Estas unidades
de significado fueron palabras, frases o parrafos. Los cédigos se definen como las unidades
de significado a las que se les asigné una categoria (tema). Por tanto, el proceso de codifi-
cacién permitié transformar los datos brutos en datos organizados que ofrecieron una des-
cripcion estructurada y precisa del contenido de las entrevistas.

Determinar el sistema de categorias.

El criterio de clasificacién de las categorias fue el tema (categorizacién tematica). La defi-
nicién de las categorias fue fundamental para la correcta codificacién ya que permitié es-
tablecer los principios en los que organizar la informacion. A su vez, la comprension de los
elementos comunes dentro de cada categoria fue lo que dio lugar a nuestros resultados.

Comprobar la fiabilidad del sistema de codificacién-categorizacion.

El esquema de categorizacion fue compartido y consensuado entre dos investigadoras del
equipo. Ademas, la codificacion también fue discutida para llegar a detectar las ideas que se
transmiten en el texto y clasificarlas en las categorias adecuadas. En este punto adquiere
vital importancia el reconocimiento y la codificacién de una misma unidad de significado en
varias categorias.

Inferencias.

Al inferir se pretende explicar ideas explicitas o implicitas contenidas en el texto. En un
mismo analisis se llevaron a cabo multiples inferencias. Para ello se exploraron las catego-
rias de forma independiente y en conjunto, como elementos integradores de un sistema de
relaciones estructurado.
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Los resultados que permiten dar respuesta a los objetivos de la tesis emergen de los diferen-
tes andlisis realizados en los estudios “Vivencias de cancer de mama” y “Adaptacién al cancer de

mama” (Figura 10). Con una intencién introductoria, en la Tabla 18 se recogen los resultados de los

estudios, los cuales se describiran en profundidad en los capitulos 7y 8 de la tesis.

Tabla 18. Presentacion general de los resultados de los estudios de la tesis.

Estudio

Vivencias de cdncer
de mama: Cambios y
consecuencias de la
enfermedad

Adaptacién al cdncer de
mama: Afrontamiento y
apoyo social percibido

Fuente: Elaboracién propia.

Tema

Cambios
experimentados tras el
diagnéstico de cancer de
mama

Apoyo social percibido
tras el diagndstico de
cancer de mama

Experiencias de
afrontamiento tras el
diagnéstico de cancer de
mama

Relacion entre el apoyo
social y el afrontamiento
en el contexto del
cancer de mama

Resultados

Subtemas

a) La experiencia de cancer de mama en la esfera
personal

b) La experiencia de cancer de mama en la esfera
familiar

c) La experiencia de cancer de mama en la esfera
laboral

d) La experiencia de cancer de mama en la esfera
social

1. Cuidadoray cuidada a lo largo del cancer de
mama.

2. Expectativas y satisfaccion con el apoyo
recibido

3. Necesidades y autocuidado

4. Falta de apoyo instrumental un problema
estructural

5. Informacién problema o solucién.

6. Falta de apoyo informacional como origen de
los problemas en el seguimiento

« Evolucién del afrontamiento al cAncer de mama
- Afrontamiento segln edad e ingresos familiares

a) Una batalla comdn

b) Entendiendo mi apoyo
c) La fuerza que necesito
d) Déjame elegir



122

PARTE Ill. METODOLOGIA Y RESULTADOS

6.7

La ética cualitativa busca el acercamiento a la realidad del ser humano de manera holistica, con
minima intrusién y reconociendo la autonomia y libertad de los participantes como sujetos. En
este sentido la investigacion cualitativa reconoce la subjetividad de las personas como elemento
definitorio de su proceso de indagacidn. Sin embargo, tras la propia interaccién con los sujetos, la
subjetividad del investigador aparece y éste debe asegurar que los discursos reflejen la experien-
cia de los participantes®”’. Para superar este riesgo ético implicito en la investigacion cualitativa
se pueden proponer medidas practicas y metodolégicas, o bien abordar las cuestiones desde su
caracter ético?®’. A continuacion, se exponen los principales criterios éticos que se han seguido en
los estudios

Consentimiento informado

El consentimiento informado se elabora con la intencién ética de reconocer a los sujetos
participantes como el fin en si mismo de la investigacion, y no como un medio para alcanzar
los objetivos del estudio. Bajo esta premisa la participacion en el estudio comporta para
ellos ciertas responsabilidades a la vez que se les reconoce ciertos derechos. La responsa-
bilidad de los participantes se basa en el interés que tengan en aportar su experiencia en
el estudio del fendmeno. A su vez, tienen reconocido el derecho de participacion libre de
perjuicio moral. Por tanto, previa participacién en el estudio los participantes deben recibir
la informacién necesaria que permita explicar la investigacion sin condicionar la actitud
de los informantes. Dicha informacién va acompafiada de un consentimiento que debe ser
cumplimentado y firmado.

Confidencialidad

La confidencialidad hace referencia al mantenimiento del anonimato de los participantes
y a la privacidad de la informacién revelada. Para ello a cada participante se le otorga un
c6digo o pseuddnimo que garantiza su no identificacion.

Manejo de riesgos

Los aspectos éticos en riesgo se pueden dividir en dos dimensiones principalmente, la que
tiene que ver con el compromiso que el investigador estableci6 con los participantes, y la
que alude al tratamiento de los datos.

Los datos deben ser tratados de forma independiente lo cual debe constar y manifestarse
por escrito a través de la exposicion del conflicto de intereses. Esta informacién debe ser
accesible a los participantes, cuya participacion e intereses sean consistentes con la inves-
tigacion. A grandes rasgos, se hace referencia a los principios éticos de beneficencia y no
maleficencia.

Grabaciones de audios

El registro de las entrevistas en formato audio debe explicarse previa a la realizacién de la
entrevista. Al realizar la entrevista es posible que los participantes revelen informacién que
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no esté directamente relacionada con el objeto de la investigacion y que sea muy significa-
tiva en su experiencia vital. El respeto ante la informacidn registrada, el acceso restringido
a los registros almacenados y el anonimato de los participantes deben asegurarse al utili-
zarse este tipo de formatos.

A su vez la realizacion de investigacion cualitativa debe cumplir las siguientes normas éticas:
Cédigo de Nuremberg (1947), Declaracién de Helsinki (1964), y el Informe Belmont (1979) entre
otros**®. En cumplimiento con la legislacion nacional, la informacion debe ser tratada de forma
confidencial acorde a la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Ca-
racter Personal para proteger el derecho a la intimidad de los pacientes

Por Gltimo, y a fin de reconocer todo lo expuesto anteriormente, la investigacién debe ser evalua-
da por un Comité Etico de Investigacién en medicamentos (CEIm) del hospital donde se realice.
Este organismo tiene la mision de garantizar la proteccién de los derechos, la seguridad y el bien-
estar de los sujetos implicados en una investigacion.

6.8

Un aspecto muy importante en el desarrollo de una investigacion cientifica se basa en poder ga-
rantizar el rigor metodoldgico y la calidad de dicha investigacion. Carlos Calderén*® diferencia
entre tres dimensiones a considerar a la hora de evaluar la calidad de la investigacién cualitati-
va?®, Las tres dimensiones son: a) Criterios de calidad de la investigacién cualitativa; b) Proceso
de investigacién; y c) Escritura y difusién de los resultados de la investigacién. A continuacién, se
describen en profundidad las tres dimensiones, las cuales han orientado nuestros esfuerzos en la
blisqueda de calidad en los estudios.

Criterios de calidad de la investigacidn cualitativa:

La mayoria de los autores comparten que éstos criterios deben respetar las caracteristicas
y los principios del paradigma cualitativo’®®. En base a esto se establecen los siguientes
criterios:

Adecuacién epistemoldgica
Este primer criterio hace referencia a la adecuacién del enfoque y el disefio de la in-
vestigacion a las preguntas de investigacion y al fenémeno estudiado.

Relevancia

La relevancia hace referencia al grado de transcendencia que tienen los hallazgos de
la investigacion para la mejora del conocimiento del fenémeno estudiado en su con-
texto concreto.

Credibilidad

Hace referencia al valor de verdad, es decir al grado en que los resultados reflejan la
realidad o fenémeno estudiado.
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Transferibilidad

Refleja la aplicabilidad o la capacidad de generalizacion de los resultados del estudio.
La extrapolacién de dichos resultados se llevara a cabo desde un punto de vista l6gi-
co, y en base a las circunstancias contextuales en que la investigacion se lleva a cabo.

Proceso de investigacion

La calidad en el proceso de investigacion se obtiene a través de la descripcién en profundi-
dad de las fases de la investigacion. Al describir el proceso en detalle se contribuye a man-
tener la credibilidad y la transferibilidad de la investigacion, ofreciendo la posibilidad de
repetir el mismo estudio o de aplicar los resultados a contextos similares.

La triangulacién es otro aspecto del proceso de investigacién que ofrece calidad al estudio.
Mediante esta técnica se pueden confrontar diferentes perspectivas en fases de la investiga-
cién distintas (triangulacién de métodos, triangulacién de datos, triangulacién de investiga-
dores) con el objetivo de alcanzar unos datos consistentes y representativos de la realidad.

Por ultimo, la calidad en la investigacion se alcanza al mantener una actitud reflexiva a lo
largo del proceso. Tanto la autorreflexividad como la reflexién sobre el proceso de la inves-
tigacién son necesarias.

Escritura y difusién de los resultados de la investigacion

La calidad de todo el proceso de investigacion se ha evaluado a través del registro y la des-
cripcion de los resultados de la misma. En este punto diferentes comités editoriales, lec-
tores, y personal dedicado a la publicacién de articulos cientificos han defendido el uso de
guias de comprobacién. Estas guias permiten realizar la evaluacién de la calidad de los ma-
nuscritos mediante un proceso sistematizado. La guia utilizada en los documentos de difu-
sién de resultados fue COREQ (Anexo 4).
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CAPITULO 7

El capitulo actual se centra en describir el primer estudio de la tesis titulado “Vivencias de cancer
de mama: Cambios y consecuencias de la enfermedad”. A lo largo del capitulo se expone el disefio
de la investigacién realizada, los resultados obtenidos y su discusién. Los resultados de este pri-
mer estudio permiten al lector situarse en el contexto de supervivencia desde la perspectiva de la
propia mujer superviviente.

7.1

Este primer estudio se desarrollé para dar respuesta al siguiente objetivo:

Conocer los cambios en la vida cotidiana experimentados tras el diagndstico de cdancer de
mama y su efecto en la mujer joven en la etapa de supervivencia.

En él se profundizé en la comprensién del fendmeno de la supervivencia en mujeres jévenes diag-
nosticadas de cancer de mama desde los significados que las propias mujeres atribuyeron a su
experiencia de enfermedad.

Como se comenté en el capitulo anterior, este estudio se desarrollé en el marco de un trabajo
de investigacién mas amplio titulado “Estudio sobre el impacto socioeconémico en las muje-
res diagnosticadas de cancer de mama”?°“. La parte cualitativa fue el punto de partida de la
actual tesis. La Tabla 19 muestra la informacién detallada de este primer estudio de la tesis.
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Tabla 19. Vivencias de cancer de mama: Cambios y consecuencias de la enfermedad.
Protocolo del estudio

Objetivo general:

Conocer los cambios en la vida cotidiana experimentados tras el diag-
nostico de cancer de mamay su efecto en la mujer joven en la etapa de
supervivencia

Diseiio

Muestra/ Participantes

Muestreo

Recogida de datos

Anélisis de los datos

Consideraciones éticas

Fuente: Protocolo de “Estudio sobre el impacto socioeconémico en las mujeres diagnosticadas de cdncer de mama”. Cédigo del
protocolo: IIBSP-CAM-2016-63. Diciembre de 2016.
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Objetivos especificos:

1) Describir las consecuencias familiares del cAncer de mama para la mujer joven diagnosticada.
2) Explorar las consecuencias econémicas y laborales de la enfermedad a largo plazo.

3) Describir los cambios sociales tras el diagnéstico de cancer de mama.

Se utilizara un disefio cualitativo. Se recurrira a la fenomenologia como enfoque metodolégico con el objetivo de
explicar el significado que las mujeres le asignan a su experiencia con el cdncer de mama, y la relacién que estable-
cen entre esta y los cambios familiares, laborales y sociales, a lo largo del tiempo.

La poblacién de estudio incluyé mujeres < 50 afios diagnosticadas por primera vez de cdncer de mama en el afio
2011, 2014 y 2016 en el Hospital de la Santa Creu i Sant Pau (Barcelona, Espafia).

Criterios de inclusion:
- Mujeres diagnosticadas por primera vez de cancer de mama, con 18 afios o mas en el momento del diagndstico
« Mujeres con hijos en edad inferior a 12 afios.

Criterios de exclusion:

- Mujeres que presenten barrera del idioma.

- Mujeres con situaciones clinicas que impidieran la realizacién de la entrevista (deterioro cognitivo, trastornos
mentales, problemas auditivos severos, asi como encontrarse en una etapa terminal de la enfermedad).

Se llevaran a cabo estrategias de muestreo tedricas destinadas a garantizar la heterogeneidad y capturar su
diversidad discursiva. Se tendra en cuenta las siguientes variables: el afio de diagnéstico (2011 (supervivientes a
largo plazo), 2014 (supervivientes a medio plazo) y 2016 (supervivientes a corto plazo)) y el tratamiento quirdrgi-
co (tumorectomia, mastectomia, mastectomia y reconstruccién). La combinacién de estas variables establecera
un tamafio minimo de muestra de nueve participantes.

Se realizaran entrevistas semiestructuradas de una hora de duracién aproximada en una sala de hospital. Se
utilizard un guién basado en el modelo tedrico de calidad de vida de Ferrell et al. que incluyé: situacién de salud
actual, sufrimiento familiar, actividad del hogar, relaciones personales, soledad y apoyo, carga laboral y econémi-
cay expectativas.

Todas las entrevistas seran grabadas en audio y posteriormente transcritas utilizando la codificacion de Gail
Jefferson.

Sobre las transcripciones se realizara un analisis de contenido tematico. En base al marco teérico publicado, se
elaborard un listado previo de temas (mujer, familia, trabajo y social) y c6digos para orientar el anilisis inicial.
Dos investigadores, después de lecturas previas de documentos, codificardn de forma independiente los datos
en funcién del listado anterior. Posteriormente se valorara agregar nuevos cddigos que surjan del analisis y
lectura de las transcripciones. A continuacion, se compartira el anlisis con el fin de modificar y consensuar la
lista de c6digos del esquema analitico y se realizara la agrupacion de cddigos en base a las areas tematicas, con-
figurando un esquema de cddigos de forma jerarquica. Finalmente, los resultados se discutirdn y consensuaran
por todos los miembros del equipo de investigacion. El analisis se realizara de forma manualy con el apoyo del
software Atlas.ti v.7.

Previa participacion en el estudio las pacientes deberan dar su consentimiento por escrito después de haber sido
informadas sobre las caracteristicas del estudio. Cada participante recibira la informacién por escrito, conocien-
do el caracter voluntario de la participacion y el derecho a abandonar en cualquier momento de la investigacion
sin que ello repercuta en su atencién médica. Los datos seran tratados acorde a la Ley Organica 15/1999, de 13
de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal para proteger el derecho a la intimidad de los pacien-
tes. Dicho estudio estar4 sujeto a la aprobacién del protocolo previo (Estudio sobre el impacto socioeconémico en
las mujeres diagnosticadas de cdncer de mama)
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Desde un paradigma cualitativo, se recurri6 a un estudio descriptivo de disefio fenomenolégico
para documentar como se vivié el cancer de mama y sus consecuencias sociales, econdémicas y
laborales a lo largo del tiempo. Al recurrir a dicho disefio se pretendié comprender la experiencia
individual de las mujeres y la perspectiva construida colectivamente acerca de las consecuencias
de la enfermedad, a partir de los significados que las propias mujeres asignaron a su experienciay
la relacion que establecieron entre éstos y los cambios en su rol como esposa, madre y trabajado-
ra en la etapa de supervivencia

La poblacién de estudio fueron mujeres < 50 afios diagnosticadas por primera vez de cancer de
mama en el afio 2011, 2014 y 2016 en el Hospital de la Santa Creu i Sant Pau (Barcelona, Espafia).
Las participantes fueron mujeres incluidas en el estudio general “Estudio sobre el impacto socioe-
condmico en las mujeres diagnosticadas de cancer de mama”?°* que habian sido diagnosticadas
por primera vez de cancer de mama y con una edad superior a 18 afios en el momento del diag-
ndstico. Se excluyeron en dicho estudio mujeres mayores de 70 afios en el momento de realizar
el estudio y aquellas que presentaran alguna situacién clinica que impidiera la recogida de datos
(deterioro cognitivo, sordera severa, etapa terminar de la enfermedad, etc.). Por conveniencia,
sobre la muestra de mujeres del estudio general se seleccionaron aquellas con edades < 50 afios
en el momento del diagnéstico y con hijos de edad < 12 afios. Se excluyeron también aquellas
mujeres con barrera idiomatica o que presentaran alguna situacion clinica que impidiera realizar
la entrevista (Tabla 19). Del total de mujeres elegibles se realizé una seleccién de acuerdo con
estrategias de muestreo tedricas destinadas a garantizar la heterogeneidad y capturar diversi-
dad discursiva®®. Se tuvieron en cuenta las siguientes variables: afio de diagnéstico (2011 (largo
plazo), 2014 (medio plazo) y 2016 (corto plazo)) y los diferentes tipos de tratamiento quirtrgico
(tumorectomia, mastectomia, mastectomia y reconstruccién). La combinacién de estas variables
permitié establecer un tamafio minimo de muestra de 9 participantes (Tabla 20). Finalmente se
incluyeron dos mujeres con edad comprendida entre los 50-55 afios, con el objetivo de acceder a
los discursos de mujeres con hijos en edad dependiente de los perfiles mencionados.

Tabla 20. Perfiles discursivos de la muestra del estudio “Vivencias de cancer de mama: Cambios y conse-
cuencias de la enfermedad”

Variables de muestreo Participantes
Mujer + madre + 2011 + tumorectomia, mastectomia, mastectomia y reconstruccion 3
Mujer + madre + 2014 + tumorectomfia, mastectomia, mastectomia y reconstruccién 3
Mujer + madre + 2016 + tumorectomia, mastectomia, mastectomia y reconstruccion 3

Fuente: Elaboracién propia.

La inclusién de las participantes se realizé en colaboracion con la investigadora que llevd a cabo el
subestudio cuantitativo (ECM). Una vez se recogié la informacién de dicho estudio, ECM propuso
participar en el estudio cualitativo a aquellas mujeres que cumplian los perfiles mencionados.
En ese momento, las mujeres que aceptaron participar en la parte cualitativa fueron informadas
sobre la recepcién de una llamada por parte de otra investigadora del equipo (ETM) para dar a
conocer los objetivos del estudio cualitativo y acordar un dia y una hora para realizar la entrevista.
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7.2

La informacién se recogié a partir de entrevistas semiestructuradas basadas en un guion elabora-
do a partir del modelo teérico de calidad de vida propuesto por Ferrell et al'®? (Anexo 5). El guion
de la entrevista se prob6 a través de una entrevista piloto. Posteriormente éste fue modificado
para desarrollar el guion definitivo del estudio (Anexo 6).

La investigadora encargada de llevar a cabo las entrevistas (ETM) fue una enfermera que cursaba
el Master Oficial en Investigacion Clinica Aplicada en Ciencias de la Salud de la Universitat Auto-
noma de Barcelona durante el curso 2016-2017. Todo el proceso estuvo supervisado por otra en-
fermera del equipo de investigacion con mas de cinco afios de experiencia en dicha metodologia
(GMD).

En general, las entrevistas se realizaron aprovechando la visita médica de la mujer al hospital. En
funcién de dicha cita se acordaba una hora para realizar la entrevista. El punto de encuentro entre
las participantes y la investigadora encargada de realizar las entrevistas (ETM) fue la consulta de
la enfermera de la unidad de mama. Una vez realizada la presentacion se trasladaron a una sala
del hospital adecuada para realizar la entrevista. La duracién de las entrevistas fue aproximada-
mente de una horay el registro de las mismas se hizo en formato audio.

Los datos sociodemograficos y clinicos fueron obtenidos de la historia clinica de cada participante
y de la plataforma Clinapsis®, donde se registraron los resultados de la parte cuantitativa. Toda
la informacién recogida se registré en una base de datos en formato Excel creada para el estudio.

Los audios de las entrevistas fueron posteriormente transcritos en su idioma original (caste-
llano o catalén) y se utilizé un pseudénimo para garantizar el anonimato de las participantes.
La transcripcion se realizé acorde a las normas propuestas por Gail Jefferson* (Anexo 7). Este
cédigo de transcripcion consiste en una serie de simbolos que permiten registrar por escrito
informacién no verbal, paraverbal y contextual en situaciones de interaccion*’. En el Anexo 8 se
muestra un fragmento de entrevista transcrito acorde al cédigo propuesto por Gail Jefferson. La
agrupacioén de las transcripciones junto con las anotaciones de ETM configuré el corpus textual.
El proceso analitico se inicié con la lectura en profundidad del texto. Posteriormente se realizé
un analisis de contenido tematico de caracter descriptivo?*®. En base a la literatura publicada se
definié un listado previo de temas y cddigos para orientar el analisis inicial. Dos investigadoras
(ETM y CSO) codificaron (de forma manual y con el apoyo del programa Atlas.ti v.7) los datos
en funcién del listado anterior y agregaron nuevos cédigos que surgieron del analisis del docu-
mento. Posteriormente se compartieron los resultados con el fin de modificar y consensuar la
lista de cédigos del esquema analitico y realizar la agrupacién de cddigos en base a las areas
tematicas. La Tabla 21 recoge el esquema analitico final de la investigacion el cual incluye temas
y cédigos descriptivos.
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Tabla 21. Esquema analitico del estudio “Vivencias de cancer de mama: Cambios y consecuencias de la
enfermedad”.

ESFERA FAMILIAR

PAREJA

- Cambios en la pareja (marido/mujer) a raiz de la enfermedad
- Cambios en la relacién de pareja

- Actitud de la pareja sobre la enfermedad ante los hijos/as

- Apoyo de la pareja

HIJOS

- Cambios en los hijos/as a raiz de la enfermedad

- Cémo abordar la comunicacién sobre la enfermedad con los hijos/as

- Organizacion en cuanto al cuidado

- Actitud frente a los hijos/as y el tiempo con ellos

- Preocupacion ante el diagndstico, miedo a la muerte y no estar con los hijos/as en el futuro

PADRES

- Apoyo en las tareas del hogar
- Apoyo emocional

HOGAR

- Cambio en la organizacion de las tareas del hogar
- Economia del hogar

ESFERA PERSONAL

CAMBIOS FiSICOS

- Dolores y achaques secundarios al tratamiento

+ Menopausia precoz

- La caida del cabello [En pacientes tratadas con quimioterapial

- Pérdida de la mama [Grupo de mastectomia]

- El significado de la reconstruccién [Grupo de mastectomia + reconstruccién]
- Sexualidad

- Aumento de peso

- Otros efectos secundarios del tratamiento

CAMBIOS PSICOLOGICOS

Ansiedad y miedo
- Origen de la enfermedad
- Cambios para mejorar la salud surgidos a raiz de la enfermedad
- Sexualidad
- Autoestima/Auto concepto
- Soledad como aspecto positivo
- Carpe diem y relativizacién
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ESFERA LABORAL

COMPANEROS
Reaccion por parte de los compafieros ante la noticia del diagnéstico
Actitud del jefe ante el diagnéstico
PUESTO DE TRABAJO
Cambio en el lugar de trabajo
Cambio en las habilidades para desarrollar el trabajo
ACTITUD ANTE ELTRABA)JO

Deseo de cambiar de trabajo
El trabajo como vuelta a la normalidad

OTRAS ESFERAS

AMISTADES

Cambios en las amistades: aumento/depuracion
Reacciones inesperadas

Sentimientos contrapuestos en cuanto al apoyo/soledad
Apoyo de los amigos

ENTRE IGUALES

El cancer en mujeres cercanas
Grupos de apoyo

PROFESIONALES

Sentirse arropada por el equipo hospitalario durante el tratamiento
Falta de informacién durante el tratamiento
Papel del psicélogo

Fuente: Elaboracién propia.



134

PARTE Ill. METODOLOGIA Y RESULTADOS

7.3

Las participantes recibieron informacién oral y por escrito acerca de los objetivos del estudio
(Anexo 9). En el documento se declaré explicitamente que si la paciente decidiese no participar o
abandonar el estudio, esto no afectaria a su relacion médica ni al tratamiento. La hoja informativa
fue acompariada por el consentimiento informado cumplimentado y firmado por las participantes
con anterioridad a la realizacién de la entrevista (Anexo 9).

Todos los datos de las participantes fueron tratados con confidencialidad acorde al cumplimiento
de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal para
proteger el derecho a la intimidad de los pacientes**, y utilizando pseudénimos para garantizar el
anonimato de las participantes””. El estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investigacién en
medicamentos del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau (IIBSP-CAM-2016-63).

El tratamiento de los datos en investigacion cualitativa puede suponer un riesgo con implica-
ciones éticas. Para superar dicho riesgo, los investigadores deben asegurar que la imagen que
se registra corresponde a la realidad expresada por los participantes. El cumplimiento de este
estandar ético se alcanzé en el actual estudio a través de un registro veraz y acorde al sentido
que transmiten los participantes en sus discursos. Para ello las entrevistas fueron grabadas en
audio y posteriormente transcritas acorde a las normas de transcripcion de Gail Jefferson
Este proceso garantizé un registro exhaustivo de los discursos en texto matizado por el registro
escrito de lenguaje no verbal e informacién contextual. Este proceso dificulté la creacién de una
falsa imagen de las participantes, y permitié establecer un registro veraz sobre el cual realizar
el analisis posterior
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7.4

El actual apartado se inicia con la descripcion en profundidad de las participantes incluidas en el
estudio. Posteriormente se presenta la agrupacion por categorias del anélisis de los datos.

Descripcion de las participantes

Las participantes incluidas en este primer estudio de la tesis fueron 15 mujeres con edades com-
prendidas entre los 40 y 55 afios, con una media de edad de 46 afios. EL 27% de las mujeres fueron
diagnosticadas de cancer de mama en el afio 2011, el 40% de las participantes fueron diagnostica-
das en el afio 2014, y el 33% de las mujeres recibieron el diagndstico en el afio 2016. En cuanto a la
opcién quirdrgica, la mas frecuente fue la cirugia conservadora (60%) seguida de la mastectomia
(27%), y por Gltimo encontramos un par de mujeres que optaron por la reconstruccién posterior
a la mastectomia. En cuanto al tratamiento adyuvante/neoadyuvante, el 60% de las mujeres re-
cibieron quimioterapia, radioterapia y hormonoterapia (Tabla 22). A nivel familiar, la mayoria de
las mujeres incluidas (80%) estaban casadas en el momento de la entrevista. Casi la mitad de las
mujeres tenian 2 hijos (47%), mientras que el resto tenian 3 hijos (20%), y 1 hijo (33%). La media
de edad de los menores fue de 9 afios en el momento del diagnéstico de la mujer (Tabla 22). Por
altimo, a nivel econdmico, el 54% de las familias presentaban ingresos altos, el 27% presentaban
ingresos medios y el 26% presentaban ingresos bajos. Cerca de la mitad de las mujeres entrevis-
tadas tenfan formacién universitaria (54%) y la otra mitad (46%) estudios secundarios (educacién
secundaria obligatoria, bachillerato o formacién profesional). En el momento de la entrevista 2
mujeres no se encontraban laboralmente activas a causa del reconocimiento de una discapacidad
y dificultades para encontrar un nuevo trabajo, y 3 mujeres presentaron una incapacidad temporal
asociada a la enfermedad (Tabla 22).
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Tabla 22. Mujeres participantes incluidas en el estudio “Vivencias de cancer de mama: Cambios y conse-
cuencias de la enfermedad”

Estado ... N°de Nivelde
Estado civil hii .
ijjos  estudios

Participantes Aiio Edadenel Edadenla
(Pseudénimo) diagnéstico diagnostico entrevista supervivencia

Bibi 2014 45 48 Medio plazo Casada Estuc.ilos
superiores
. Estudios
Beatriz 2016 43 44 Corto plazo Casada .
superiores
. . . Estudios
Luisa 2011 46 52 Largoplazo  Divorciada .
superiores
. . Estudios
Dacil 2016 54 55 Corto plazo Casada ;
secundarios
. . . Estudios
Elena 2014 51 54 Medio plazo  Divorciada .
superiores
Flor 2011 50 56 Largo plazo Casada Estu<?||os
superiores
Gabriela 2014 43 46 Medio plazo  Casada Estudios
superiores
Isabel 2011 50 55 largoplazo  Casada Estudios
secundarios
Paloma 2014 44 47 . Casada Estudios
Medio plazo secundarios
Lucia 2011 40 46 Largo plazo Casada EStUdIO.S
secundarios
Ménica 2014 42 45 Medio plazo  Divorciada EStUdIO.S
secundarios
. Estudios
Olga 2014 46 49 Medio plazo Casada ;
secundarios
. Estudios
Pilar 2016 46 47 Corto plazo Casada )
superiores
p Estudios
Angela 2016 46 47 Corto plazo Casada )
superiores
- Estudios
Silvia 2016 48 49 Corto plazo Casada ;
secundarios
Leyenda

Estado de supervivencia: Corto plazo (< 1 afio); Medio plazo ( 2-5 afios); y Largo plazo (> 5 afios).
Nivel de estudios: Estudios primarios (certificado escolaridad bdsica); Estudios secundarios (educacién secundaria obligatoria,

bachillerato y formacién profesional); Estudios superiores (universitarios)
Situacién laboral: Incapacidad temporal (IT)
Nivel de ingresos familiar: Ingresos bajos equivalen a < 1050€/mes; Ingresos medios equivalen a 1051-2700€/mes; e Ingresos

altos incluyen ingresos > 2701€/mes.
Tratamiento: RT (Radioterapia); QT (Quimioterapia); y HT (Hormonoterapia).

Otros: Cdncer de mama (CM)

Fuente: Elaboracién propia.
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Situacién
laboral

Activa
Activa
Inactiva

Activa

Inactiva (IT
por CM)

Activa

Activa

Inactiva
(Situacién de
desempleo)
Inactiva
(Situacién de
desempleo)
Inactiva
(Situacién de
desempleo)

Activa

Activa

Inactiva (IT
por CM)

Activa

Inactiva (IT
por CM)

Situacién de
invalidez/
discapacidad

No

No

Si, discapacidad
total

No
No
No

No

No

No

Si (41%)

No
No
No
No

No

Empleo

Laboratorio
Fisioterapeuta

Enfermera

Administrativa
colegio

Médica,
Ginecéloga

Profesora

Administrativa
empresa

Comercial

Auxiliar

Cajera

Taller mecénico

Auxiliar de
enfermeria

Médica
Administrativa

Administrativa

Ingresos
familiares

Altos
Altos
Bajos
Altos
Altos
Medios

Medios

Medios

Medios

Bajos

Bajos
Altos
Altos
Altos

Altos

Tratamiento
quirdrgico

Mastectomia

Tumorectomia

Mastectomia +
Reconstruccién

Tumorectomia

Mastectomia +
Reconstruccion

Tumorectomia

Tumorectomia

Tumorectomia

Mastectomia

Tumorectomia

Tumorectomia
Mastectomia
Mastectomia

Tumorectomia

Tumorectomia

Tratamiento
neoadyuvante/
adyuvante

RT + QT + HT
RT + HT
RT + QT + HT
RT + QT + HT
RT + QT + HT
RT + QT + HT

QT

RT + HT

RT + QT + HT

RT+ QT + HT

QT + HT
RT
QT + HT
RT + HT

RT+ QT + HT
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Presentacion de los resultados

Los resultados del estudio actual se organizan bajo un tema principal “Cambios experimentados
tras el diagnéstico de cancer de mama’, y cuatro subtemas: a) La experiencia de cancer de mama
en la esfera personal; b) La experiencia de cdncer de mama en la esfera familiar; ) La experiencia
de cancer de mama en la esfera laboral; y d) La experiencia de cancer de mama en la esfera social
(Figura 11).

ESFERA PERSONAL ESFERA FAMILIAR

ESFERA LABORAL ESFERA SOCIAL

Figura 11. Cambios experimentados tras el diagndstico de cancer de mama. Consecuencias de la enferme-
dad en las cuatro esferas de la vida de la mujer joven superviviente.
Fuente: Elaboracién propia.

Cambios experimentados tras el diagnéstico de cancer de mama:
a) La experiencia de cancer de mama en la esfera personal
- Cambios fisicos

Las mujeres entrevistadas refieren los sintomas del tratamiento como la menopausia precoz o do-
lores articulares, como cambios permanentes en su salud que les impide sentirse completamente
bien. Ademas, los problemas linfaticos o la obesidad también se refieren como secuelas limitantes
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en la etapa de supervivencia, que condicionan las actividades cotidianas e impiden a la mujer re-
lacionarse como antes de la enfermedad.

Tengo secuelas y sigo tomando pastillas entonces tengo linfedema, tengo problemas
linfdticos en las piernas, tengo obesidad que no se quita, todavia tengo dolores en los
brazos (...) Yo afioro mucho por ejemplo el no poder ir al gimnasio, no poder hacer pisci-
na, me sabe muy mal no poderme tirar por el suelo con mi nifia y jugar (...) me duele el
no poder hacer ciertas cosas, pero bueno tengo que ir sobreviviendo, pero eso estd ahi, y
cada dia va pinchando en tu cardcter, en tus relaciones, en todo (Luisa, 52 afios)

La caida del cabello o la pérdida de la mama fueron dos problemas muy comentados a lo largo
de los discursos. La mayoria experimenté la caida del cabello como parte natural del proceso y el
uso de peluca o pafiuelo se asocid a la voluntad de comunicar o no la enfermedad a los demas. La
pérdida de la mama provocé diversas reacciones: mujeres con mal prondstico inicial interpretaron
la mastectomia como una solucién; para otras, fue algo traumatico y significé ‘desfiguracion’. La
reconstruccion se verbalizaba como una respuesta practica y la manera de cerrar una etapa.

Bueno, no es por vergiienza, porque yo esto lo he llevado muy bien, porque bueno, como
tenia tanto miedo de perder la vida pues la verdad es que me daba iqual perder un pecho
(...), pero bueno, pero a la vez, pues no te queda todo igual, la ropa igual, perdi 10kg y
los he ganado y entonces la prétesis no estd acorde... y bueno tengo dudas de volver a
pasar por quiréfano, pero a la vez, pues, preferiria tener algo mds prdctico, ;no? Porque
el bikini, la playa, el gimnasio... Yo, me da igual, me veo cada dia, pero hay gente que te
mira (Bibi, 48 afios)

Cambios psicoldgicos

Las mujeres experimentaron cambios psicolégicos como angustia y malestar, pero también refi-
rieron tener una actitud mas relativista ante las exigencias del dia a dia. El cancer se ha asociado
tradicionalmente con mortalidad y el miedo estuvo presente a lo largo del tiempo. El origen de la
enfermedad estuvo asociado a cambios en la relacidon con sus madres, problemas de pareja, pero
sobre todo al estrés causado por exceso de trabajo. Como consecuencia, en las mujeres predomi-
né un cambio de actitud ante la vida y se prioriz6 la salud, el tiempo con la familia y el cuidado a
una misma.

Eso lo he incorporado, el descanso, descansar cada dia, buscar momentos para mi. Y
bueno, pues disfrutar de la familia con las pequefias cosas. No esperar grandes cosas,
las pequefias cosas. Celebrarlo todo, (...) y eso disfrutar un poquito mds de la vida que
a lo mejor antes no lo hacias tanto porque estabas con todo ese estrés... y dormir mds,
mejor, sentarte para comer cosa que antes no lo hacias ;no? Comias de pie en cualquier
momento ;no? Concentrarte un poco en eso, en cuidarte (...) lo que has acumulado al
final sale por algun lugar, créeme (Flor, 56 afios)
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b) La experiencia de cdncer de mama en la esfera familiar
Relacion de pareja

Las mujeres experimentaron un cambio en su relacién de pareja tras el diagndstico de cancer de
mama. La mujer percibié como la pareja vivid la enfermedad como algo traumatico y dio lugar a
actitudes depresivas; o bien se acepté y se hizo un esfuerzo por mantener la normalidad en la
vida cotidiana. Las mujeres refirieron sentirse mas escuchadas, y oscilaron entre ser cuidadora y
ser cuidada a lo largo del tratamiento. Durante este proceso, la atencién excesiva y la sobrepro-
teccion fueron vividas como algo negativo. Las parejas con buenos lazos afectivos fortalecieron
su relacion a través de muestras de afecto y de comunicacién; sin embargo, en matrimonios con
problemas, la enfermedad o bien mejoré la relacién o bien motivé la separacidn. La voluntad de
terminar la relacién vino de la mujer. En cuanto a la sexualidad, las mujeres experimentaron una
disminucién del deseo y refirieron dificultades para mantener relaciones placenteras incluso a
medio-largo plazo.

Es como que le tengo que dar las gracias (a la enfermedad) porque al mes de saber que
tenia cancer de mama me separé, una decisién que sabia que tenia que tomar pero que
no tenia la fuerza para tomarla y en ese momento pensé: si vas a vivir tres, seis me-
ses, los que sean que sea sola con mi hija y los vivo bien, no tengo porque convivir con
una persona con la que no soy feliz. A pesar de separarnos él me ha apoyado, pero era
una relacion en la que no nos entendiamos, con adicciones, él tenia alcoholismo, y era
aquello de decir “venga va que cambiard” y llega un momento que dices “basta, a esta
vida venimos, pasamos y tenemos que vivir”. Y bueno supongo que son cosas mias, pero
asocié la enfermedad a todo el malestar que llevaba encima, todas las noches que habia
llorado, los disqustos, los miedos... (Ménica, 45 afios)

Después con la hormonoterapia, lo que me ha pasado es que tengo mucha sequedad
vaginal, y a nivel sexual lo he pasado muy mal, he perdido mucha respuesta. Aquello ya
no era ninguna maravilla pues ahora peor atin (Elena, 54 afios)

Relacién con los hijos

Las mujeres experimentan un cambio en la relacién con sus hijos, tras considerar la posibilidad de
no estar con ellos en el futuro a causa de la enfermedad. Durante el tratamiento se distanciaron
de sus hijos, pero con el paso del tiempo se volvieron a aproximar y se consideraron mas toleran-
tes con ellos. Algunas mujeres sintieron limitaciones en la realizacién de actividades con sus hijos,
incluso afios después. Los maridos optaron por cambios que les permitieran pasar mas tiempo
con la familia, como evitar los viajes de trabajo o reducir las horas de trabajo. La enfermedad re-
forzé la relacién padre-hijo.

Ha sido un esfuerzo mio y de mi marido. Como es médico, salia a las siete, volvia a las
ocho, nueve o diez de la noche. Y durante mi enfermedad, él volvia por la tarde, los cui-
daba, les preparaba la cena... Entonces, estaban bien, ;sabes? Es decir, ‘mi mamd pasa
mds tiempo con nosotros, mi papd también pasa mds tiempo con nosotros, nos cuidan
en la escuela...’ Entonces, fue un cambio positivo (Pilar, 47 afios)
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En general, los hijos se acercaron mas a su madre y mostraron interés en los médicos o el hospital. La
mayoria no mostrd ningtin cambio en la escuela, a excepcién de algunos casos que experimentaron
un impacto negativo tanto en las relaciones como en el rendimiento académico. La mujer asoci6
estos cambios al miedo experimentado por sus hijos, ya que la mujer no oculté el riesgo de muerte
a los hijos y esto se tradujo en conductas regresivas y en rechazo hacia la madre. La comunicacién
respecto a la enfermedad con los hijos no fue facil, y hubo madres que no les comunicaron la enfer-
medad porque habian tenido casos similares en su entorno, o porque los nifios eran muy pequefios.

Mi hijo pequefio tenia 10 afios y no le dije nada porque acababa de morir la madre de
un amigo del colegio, precisamente de cancer de mama. Y justo después de eso, un mes
después, recibi la noticia de que lo tenia y, por supuesto, él siempre decia: “Ay, mamd,
pobrecito, se murié su mamd, no podria vivir sin ti” Por supuesto, dije que no, ;por qué
complicarle la vida a un nifio de 10 afios? (Isabel, 50 afios)

Relacion con los padres

Los padres de las mujeres fueron una importante fuente de apoyo y en ellos encontraron protec-
cion. Esto desperté sentimientos encontrados en la mujer al sentirse culpable por recibir ayuda de
sus padres, que en muchos casos eran mayores o estaban enfermos.

Yo soy de Venezuela, y tengo a la familia alld. Vinieron en momentos puntuales pero
claro uno necesita a su mamd y a su papd en esos momentos, ;no? Y yo los tuve de esa
manera, ;no? Y eso también fue muy duro. Super duro. (...) Porque también tu tratas de
estar bien, para protegerlos a ellos, ;no? Entonces, durante la enfermedad también de
alguna manera te haces la fuerte para, para proteger a todo tu alrededor (Pilar, 47 afios)

Mi madre, pobrecita, cuando mi marido no podia ir al hospital venia ella conmigo, y yo
le decia ‘asi estd el mundo al revés’ porque al hospital suele ir la gente mayor y la joven
con ellos. Pero ella tiene un gran sentido del humor y dijo ‘mientras pueda ir contigo,
estd bien’ (Silvia, 49 afios)

Experiencia de tener cdncer de mama en la economia del hogar

La enfermedad causé cambios en la economia familiar, afectando a los gastos y a los ingresos ge-
nerales, y no sélo de la mujer. Las familias no evidenciaron una gran disminucién en los ingresos
a excepcion de algunos casos donde se reconocié una incapacidad total a la mujer. Se vivié un au-
mento en los gastos que se redujo con el tiempo pero no se elimind. Los cambios en los gastos los
relacionaron con la salud de la mujer (por ejemplo, cremas, alimentos organicos, masajes, ayuda
en el hogar). Las mujeres con ingresos mas altos no notaron un aumento significativo en los gas-
tos, pero si refirieron una disminuciéon en los ingresos asociada a la reduccién de jornada laboral
de ellas o sus maridos.

De alguna manera se prioriza, ;no? Y, de hecho, mi marido hacia horas extras en el sec-
tor privado y dejé de trabajar a raiz del diagnéstico, y eso nos dio una mejor calidad de
vida porque teniamos mds tiempo (...) Ahora compramos lo que podemos y bueno, la
vida es diferente, tal vez incluso mejor (Pilar, 47 afios)
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c) La experiencia de cancer de mama en la esfera laboral
Compafieros de trabajo

Las mujeres recibieron apoyo y afecto de sus compafieros de trabajo, aunque algunas informaron
que los compafieros de trabajo evitaron tratar el tema. En algin caso aislado, la mujer se sinti6
rechazada al volver de la baja por enfermedad y explicé como los compafieros interpretaron como
trato privilegiado los cambios para adaptar el puesto de trabajo a las limitaciones tras la enferme-
dad. Los jefes/encargados tuvieron reacciones de comprensién y apoyo, aunque algunas mujeres
dejaron de sentirse incluidas en nuevos proyectos. Ademas, encontramos un caso en el que el jefe
no respet6 la baja por enfermedad.

Llevaba trabajando seis afios en la empresa cuando me diagnosticaron y cuando mis
compafieros se enteraron de la situacion, reunieron dinero y me lo dieron y me pude
comprar la peluca. Siempre genial, con mil mensajes de apoyo, cuando estoy ahi con
risas y ayuda, si necesitaba llorar me escuchaban y todo era muy fécil ;sabes? (Ménica,
45 afios)

Cambios en el lugar de trabajo

Del total de entrevistadas, alguna mujer no recurrié a la baja laboral por temor a perder su trabajo,
y en algin caso la mujer permanecié desempleada antes y después del tratamiento, destacando
mayores dificultades para encontrar trabajo después de la enfermedad. En general las mujeres
continuaron en su lugar de trabajo habitual, pero notaron cambios en su capacidad para realizar el
trabajo. En algunos casos, la mujer fue reubicada para evitar los esfuerzos fisicos y, en otro caso,
la mujer solicité el cambio para evitar el estrés. La enfermedad aumenté la empatia en aquellas
mujeres que trabajaban en el sector sanitario. También hubo mujeres a las que se les reconoci¢ la
invalidez total, lo cual experimentaron como un problema laboral y econémico que la situaba en
una situacion mas vulnerable en comparacién a antes de la enfermedad.

Como las cosas fueron empeorando, es decir, mi brazo empeoré después de mi opera-
cién de construccién, tengo una discapacidad del 65%. Aparte de eso, tengo una inca-
pacidad total reconocida para trabajar en mi campo. Entonces, ha sido duro para mi, ha
sido duro y creo que todavia me cuesta aceptarlo (Luisa, 52 afios)

Actitud hacia el trabajo

Las mujeres explicaron como el trabajo perdié valor para ellas tras la enfermedad. En general,
refirieron aceptar mas carga de trabajo antes de la enfermedad. Otras consideraron cambiar de
trabajo porque no estaban satisfechas o para evitar el estrés.

Solia hacer proyectos, hacer cosas en la empresa. Ya no. No estoy interesada en abso-
luto. Ahora lo veo como una pérdida de tiempo, cuando podria dar prioridad a las cosas
que realmente importan. Priorizo a mi familia y luego a mi. Bueno, primero yo y luego
mi familia (Olga, 49 afios)
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d) La experiencia de cancer de mama en la esfera social
Amistades

Algunas mujeres experimentaron reacciones inesperadas de personas cercanas que no sabian
cémo actuar. La mayoria refirié haber aumentado su circulo mas cercano o haber ganado calidad
en sus relaciones. Las entrevistadas destacaron el carifio recibido, que les dio la sensacién de “no
estar solas” frente a la enfermedad.

Mis amigos me ayudaron mucho, organizaban cenas en su casa para que yo no tuviera
que hacer nada, ni moverme mucho... Para que no perdiéramos el contacto, y yo no per-
diera esa... vida social (Bibi, 48 afios)

Apoyo entre iguales

Muchas de las mujeres entrevistadas se sorprendieron de la reacciéon de apoyo de otras madres
del colegio. También destacaron el importante papel de las mujeres en los grupos de autoayuda,
lo que les dio animo, comprension y complicidad en los cambios que estaban viviendo.

Nos llamamos las ‘pelochas’ y tenemos un grupo de WhatsApp. Nos informamos sobre
cosas que hacer para tener la mente ocupada, y tenemos reuniones sobre sexualidad
con un sexélogo, u otras cosas que nos puedan interesar (Paloma, 47 afios)

Profesionales

En cuanto a la atencidn sanitaria, todas las mujeres coincidieron en la amabilidad y cercania ex-
perimentada durante el tratamiento. Hubo alguna mujer que no se sintié bien atendida por su
oncélogo y destacé la necesidad de cuestionar mas la opinién de los médicos tras su experiencia.
Algunas mujeres recurrieron a la atencién psicoldgica para saber como afrontar la enfermedad y
encontrar la mejor forma de comunicérsela a sus hijos.

Durante un tiempo, nuestra hija se enfadaba mds a menudo con nosotros. Era como
si de repente se convirtiera en la tipica adolescente que siempre estd descontenta con
todo y se enfada rapidamente. Estuvimos hablando con una psicéloga, solo nosotros
los padres, le explicamos el proceso y nos dijo que era una reaccién muy normal, que
estdbamos haciéndolo muy bien y que debiamos hablar abiertamente de la enfermedad
en casa (Silvia, 49 afios)

El presente estudio se ha llevado a cabo con el propésito de responder al primer objetivo de la
tesis, y conocer los cambios en la vida cotidiana que se experimentan después del diagnéstico de
cancer de mama y su influencia en la mujer joven durante la etapa de supervivencia. Las muje-
res supervivientes han experimentado cambios en diferentes esferas, abarcando lo personal, lo
familiar, lo social y lo laboral. En cada una de estas esferas la mujer desarrolla un rol particular
que contribuye a su autoconcepto como mujer, como madre, como esposa, como amiga, y como
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trabajadora. Comprender de qué manera la enfermedad impacta en la mujer nos ha permitido
establecer los fundamentos que sustentan la nueva identidad como mujer joven superviviente de
cancer de mama.

Aligual que reflejan otros estudios cualitativos, el diagndstico de cancer de mama se ha descrito
como un hecho disruptivo en la vida de la mujer joven que la lleva a establecer nuevas prioridades,
adoptar una forma diferente de relacionarse y oscilar entre ser cuidadora y ser cuidada durante
el proceso de la enfermedad*®®. Coincidiendo con la literatura, las mujeres entrevistadas perci-
ben mayor atencion y cuidado durante el tratamiento, donde se experimentan méas limitaciones
fisicas relacionadas con los efectos secundarios del tratamiento . Con el aumento de la su-
pervivencia, se describe un incremento en los niveles de calidad de vida y el tiempo transcurrido
desde el diagnéstico se relaciona con menor afectacion del dominio fisico . Sin embargo,
al explorar el fendmeno desde el paradigma cualitativo los estudios publicados coinciden con
nuestros resultados al describir cambios fisicos permanentes (linfedema, obesidad, astenia, etc.)
que resultan limitantes en la vida cotidiana de la mujer y les impide sentirse completamente sa-
nas’®**¢, A estos cambios hay que afiadir el impacto psicoldgico de la enfermedad, la ansiedad y el
miedo a la recurrencia, los cuales se han descrito con mayor prevalencia entre las supervivientes
mas jovenes

Nuestros resultados muestran como la enfermedad no solo tiene consecuencia para la mujer, sino
que tanto la pareja como los hijos también experimentan cambios individuales que se manifiestan
a través de diferentes conductas hacia la mujer. Acorde a estudios previos, la comunicacién acer-
ca de la enfermedad resulté muy importante en la pareja, y la mayoria de matrimonios se vieron
reforzados tras la experiencia de enfermedad al mantener una comunicacién abierta, mejorar la
expresién emocional y mostrar afecto con mas frecuencia ; sin embargo también coincidimos
con la literatura al describir como parejas con problemas antes del diagndstico terminan separan-
dose segin la voluntad de la mujer?”. Las relaciones sexuales también se ven dificultadas a causa
de problemas de sequedad vaginal o pérdida de la libido. Estos cambios estuvieron presentes
tanto en mujeres recién diagnosticadas como en mujeres diagnosticadas hace cinco o mas afios.
Este hallazgo es consistente con investigaciones recientes que muestran como casi la mitad de las
mujeres encuestadas presentan alguna disfuncién sexual (independientemente del tiempo desde
el diagnéstico)?™®, y es contrario a estudios anteriores, que parecian relacionar el impacto sexual
con el tiempo desde el diagnéstico

En cuanto al efecto de la enfermedad en los hijos de las mujeres diagnosticadas, la literatura
sefiala diversos cambios de actitud como irritabilidad, actitudes regresivas, cambios en las rela-
ciones, etc.”””. Nuestros resultados, consistentes con la literatura, han apreciado cambios en el
rendimiento escolary en las relaciones con compafieros de clase . Las mujeres entrevistadas
tienen en cuenta la edad de los nifios en la capacidad de comprender la enfermedad, y este hecho
junto a la vivencia de un caso cercano en la familia, determina que las mujeres comuniquen o no
la enfermedad a sus hijos. Estudios previos realizados en madres diagnosticadas de cancer de
mama, coinciden con nuestros resultados al identificar cambios en las relaciones con los hijos, y
durante el tratamiento las mujeres se distancian del cuidado, lo cual despierta sentimientos de
culpabilidad . Por el contrario, la relacién padre-hijo se vea reforzada, al dedicar mas tiempo
al cuidado familiar y reducir la jornada laboral***??%. Acorde a la literatura, con el tiempo la mujer
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vuelve a aproximarse a los hijos pero desde una perspectiva mas flexible y tolerante . Las
mujeres entrevistadas explican este hecho a través de las limitaciones que persisten en la super-
vivencia, las cuales impiden a la mujer realizar las mismas actividades que realizaban con los hijos
previamente al diagnéstico.

El diagnéstico de cancer de mama también tiene repercusiones econémicas en la familia. Segin
algunas publicaciones™*"?, la mayoria de las mujeres diagnosticadas de cancer de mama experi-
mentan un aumento de los gastos relacionados con las consecuencias del tratamiento, como cre-
mas, pelucas, mangas para el linfedema y masajes, que se reducen con el tiempo. Otros estudios
muestran una fuerte carga econémica por la pérdida de ingresos debido a bajas por enfermedad
o reducciones de jornada laboral . En nuestro estudio, las mujeres que experimentan una
pérdida significativa de ingresos son aquellas a las que se le reconoce una incapacidad total
pero también algunas mujeres con altos ingresos familiares?*. Este es un hallazgo de interés me-
nos descrito en la literatura, ver como en familias con ingresos altos reducir la jornada laboral de
las mujeres o sus parejas explica la carga econémica experimentada tras la enfermedad.

En la esfera laboral, la mujer principalmente vive un cambio de actitud hacia el trabajo tras la
enfermedad. Si bien muchas mujeres reconocen la vuelta al trabajo como una sefial de normali-
dad, nuestros resultados coinciden con la literatura al describir como para la mayoria de mujeres
entrevistadas el trabajo pierde valor y su actitud hacia su desarrollo profesional cambia

La ambicion disminuye y las implicaciones con el trabajo se ven limitadas por las circunstancias
derivadas de la enfermedad, por ejemplo, bajas por enfermedad, reduccién de jornada y cambios
en el lugar de trabajo . La actitud hacia el trabajo también estad muy influida por las dificulta-
des para desarrollar el trabajo, y muchas mujeres se sienten menos capacitadas en su actividad
laboral a causa de secuelas como la fatiga?®. La influencia del paso del tiempo en el lugar de tra-
bajo es controvertida en la literatura. Los estudios muestran como el paso del tiempo restaura
la normalidad en el lugar de trabajo . Sin embargo, nuestros resultados demuestran cémo
incluso afios después del diagnéstico, las mujeres todavia se sienten limitadas para desarrollar su
trabajo como lo hacian antes de la enfermedad. La literatura ha descrito secuelas como la fatiga o
la pérdida de memoria como condiciones que influyen en la actitud de la mujer hacia su actividad
laboral

Finalmente, el apoyo percibido en la esfera social favorece la adaptacién a la nueva situacién. De
acuerdo con la literatura revisada, como resultado del diagnéstico, la calidad de las relaciones
personales mejoray las relaciones con conocidos son més cercanas (por ejemplo, madres en la es-
cuela) .Sin embargo, algunas mujeres de nuestro estudio experimentan reacciones inespe-
radas por parte del circulo de amigos mas cercano que motivan a las mujeres a terminar relaciones
que no consideran beneficiosas. Como apoyo a destacar, se describe la ayuda y el asesoramiento
compartido con otras mujeres con cancer de mama. Este hecho se ha descrito ampliamente en la
literatura y permite comprender el importante papel de los grupos de apoyo en la adaptacion
al cancer de mama.

En conclusidn, el cancer de mama tiene consecuencias tanto fisicas como psicoldgicas en la esfera
personal de la mujer que cambia las relaciones familiares, laborales y sociales. Con el paso del
tiempo las secuelas de la enfermedad se viven como limitaciones para realizar actividades diarias
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con los hijos, en el trabajo o de ocio. Estas restricciones condicionan la identidad de la mujer su-
perviviente y su rol como madre o como trabajadora se ve restringido por los cambios percibidos
en sus propias capacidades. Comprender la etapa de supervivencia desde la propia experiencia de
la mujer permite tomar conciencia de los retos a los que se enfrenta como superviviente y de las
dificultades y los apoyos con lo que cuenta en esta etapa.
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CAPITULO 8

El segundo estudio de la tesis, “Adaptacién al cdncer de mama: Afrontamiento y apoyo social per-
cibido’, se describe en profundidad en el actual capitulo. A lo largo de este apartado se expone el
disefio utilizado en la investigacidn, los diferentes resultados del estudio y la discusién asociada a
cada resultado. Los resultados obtenidos en este segundo estudio permiten comprender el apoyo
social percibido por la mujer diagnosticada de cancer de mama, las estrategias de afrontamiento
utilizadas a lo largo de la trayectoria del cancer de mama, y la relacion entre ambos conceptos.

8.1

El segundo estudio de la tesis se desarroll6 para responder a los los objetivos b,c y d de la actual
tesis:

Comprender la evolucién del apoyo social percibido por la mujer de mayor edad en funcién de sus
necesidades en las diferentes fases de la enfermedad.

Explicar la evolucién del afrontamiento del cdncer de mama desde diferentes comprensiones y
perspectivas.

Establecer los principios conceptuales y las relaciones entre los fenémenos de apoyo social y
afrontamiento en el contexto del cdncer de mama.

Através del paradigma cualitativo se llevd a cabo un estudio explicativo-interpretativo con disefio
fenomenolégico para conocer el apoyo social recibido tras el cdncer de mama desde la perspec-
tiva de las mujeres diagnosticadas y entender su interaccion con el afrontamiento utilizado por
las mujeres a lo largo del proceso. El uso de la fenomenologia permitié comprender dichos fené-
menos desde la experiencia de la propia mujer y explicar cémo entienden el apoyo social y cémo
afrontaron los diferentes cambios y procesos que implica el diagndstico de la enfermedad®. A
su vez, el disefio incorpord elementos propios de la teoria fundamentada como fue el muestreo
tedrico, la saturacion de los datos o el anélisis de comparacién constante?** .

La poblacién de estudio fueron mujeres con edad > 50 afios y diagnosticadas por primera vez de
céancer de mama en el afio 2016 en el Hospital de la Santa Creu i Sant Pau (Barcelona). Las partici-
pantes fueron mujeres que habian sido incluidas en el “Estudio sobre el impacto socioeconémico
en las mujeres diagnosticadas de cancer de mama”*** seleccionadas a través de un muestreo ted-
rico con el objetivo de alcanzar la maxima variabilidad discursiva’®. Las variables que se tuvieron
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en cuenta fueron la edad: mujeres con edades comprendidas entre 50-59 afios, y mujeres con
edades comprendidas entre los 60-70 afios en el momento del diagndstico; y el nivel de ingre-
sos familiar: ingresos bajos (<1050€/mes), ingresos medios (1051-2700€/mes), ingresos altos
(>2701€/mes). De la combinacién de dichas variables se estimé una muestra inicial de 12 partici-
pantes (Tabla 23). El nimero final de participantes incluidas en el estudio se definié en base a los
principios de saturacion.

Tabla 23. Perfiles discursivos de la muestra del estudio “Adaptacién al cancer de mama: Afrontamiento y
apoyo social percibido”

Ingresos Bajos Ingresos Medios Ingresos Altos
(<1050€/mes) (1051-2700€/mes) (>2701€/mes).
Edad 50-59 afios 2 2 2
Edad 60-70 afios 2 2 2

Fuente: Elaboracién propia.

La inclusién de las mujeres se realizd a partir de algunos resultados del subestudio cuantitativo,
en concreto los resultados del cuestionario para valorar los cambios sociales (Bloque 1. Conviven-
cia) (Anexo 10) y el cuestionario para valorar el impacto laboral y econémico (Anexo 11) registra-
dos en la plataforma Clinapsis®. A partir de dichos resultados se pudo conocer la situacién familiar
y el nivel de ingresos de esta. Después de identificar a las mujeres diagnosticadas en el afio 2016
(con edad = 50 afios) que cumplieron los criterios de variabilidad discursiva (Tabla 23) una inves-
tigadora del equipo (ETM) contacté con ellas telefénicamente para explicarles los objetivos del
estudio y proponerles participar. En la misma llamada se acordd un dia y una hora para realizar la
entrevista de forma presencial.

Elacceso a determinados perfiles discursivos (en concreto mujeres con edades comprendidas en-
tre los 60-70 afios con ingresos bajos y con ingresos altos) resulté dificil, por la cual cosa se desa-
rroll6 un protocolo de saturacion de la muestra con el objetivo de ampliar la inclusién de mujeres
de dichos perfiles. El objetivo de dicho protocolo fue acceder a las mujeres incluidas en el “Estudio
sobre el impacto socioecondmico en las mujeres diagnosticadas de cancer de mama” pero no
aleatorizadas para la participacion en el subestudio cuantitativo®®*. A través de la enfermera de la
unidad de mama del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau (MC) se contacté con aquellas mujeres
diagnosticadas en el afio 2016 y con edad > 50 afios en el momento del diagnéstico. Una vez se
les propuso participar, MC realizé una breve encuesta para conocer la situacién socioeconémica
familiar y poder saturar los perfiles anteriormente mencionados. En el Anexo 12 se muestra el
protocolo de saturacién de la muestra.
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8.2

La informacidn de las participantes se obtuvo a través de una entrevista semiestructurada gra-
bada en audio. Al igual que en el estudio anterior, dicha entrevista se estructur6 en base a la
aportacién teérica de Ferrell et al.'> (Anexo 13). El guion de la entrevista se utilizé para orientar
los temas a abordar en la conversacién, pero a medida que se fueron recogiendo los datos se
afiadieron nuevas preguntas para profundizar en los aspectos principales relacionados con los
objetivos de la investigacion. Todas las entrevistas fueron llevadas a cabo por una enfermera con
perfil investigador y experiencia en metodologia cualitativa (ETM). Las entrevistas se realizaron
en una sala habilitada del hospital. Todas las participantes fueron recibidas por la enfermera de
la unidad de mama como figura referente en su proceso asistencial, y esta realizd la presentacion
entre las participantes y la investigadora ETM.

Datos clinicos como el tratamiento recibido o el tipo de cirugia realizada fueron obtenidos a
partir del acceso a la historia clinica de las participantes. Ademas, tal y como se comentd en el
apartado anterior, el acceso a la plataforma Clinapsis® permitié conocer la situacion socioeco-
némica familiar.

8.3

El programa NVivo se enmarca en los denominados programas informaticos de analisis de datos
cualitativos asistido por ordenador (CAQDAS, por sus siglas en inglés para Computer Assisted/Ai-
ded Qualitative Data Analysis Software). El uso de los CAQDAS permite mostrar el proceso analitico
dotando de rigurosidad, exhaustividad, transparencia y confiabilidad a la investigacién**?. Su pa-
pel como asistente en la investigacion no impide la realizacion del analisis por parte del investi-
gador, pero si facilita un proceso analitico mas flexible, transparente y en definitiva mas digno de
confianza

Realizar un anélisis cualitativo asistido por ordenador a través de algln programa informati-
co ofrece al investigador diversas ventajas: permite la gestion de gran cantidad de informa-
cién a gran velocidad, por lo que ahorra tiempo al investigador; ofrece funciones para facilitar
el proceso de codificacién (como la bisqueda de frecuencia de palabras o la codificacién por
sentimiento); facilita el trabajo en equipo, al poder acceder al mismo proyecto desde diferen-
tes usuarios; y permite incorporar en la misma base de datos la informacién obtenida de los
informantes, los antecedentes incorporando la bibliografia seleccionada, la incorporacién de
nuestras observaciones recogidas a través de memos y la representacion de ideas a través de
mapas conceptuales**. A pesar de las multiples ventajas, su uso comporta algunos riesgos para
el investigador cualitativo, por lo que resulta importante tomar conciencia de ellos para poder
evitarlos. Los principales riesgos del uso de CAQDAS son la incorporacién de los principios po-
sitivistas a la investigacién cualitativa®*. El hecho de poder tratar gran cantidad de datos de
manera agil favorece que el anélisis permanezca en capas superficiales y tienda hacia la obje-
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tividad, olvidando que en investigacion cualitativa la preocupacion radica en la subjetividad de
los participantes. Por otro lado, el programa informatico permite tomar conciencia de los temas
predominantes, de cuantificar las referencias codificadas. Este hecho facilita que el investiga-
dor cualitativo se quede con el dato numérico como resultado de la investigacion desarrollada,
obviando que el dato textual debe ser el elemento final del proceso de anilisis. Es decir, en
investigacion cualitativa el dato numérico debe tomarse como la posibilidad de realizar una
primera aproximacién al discurso, pero el analisis debe continuar con la exploracién del conte-
nido de las referencias de codificacién. En definitiva, los riesgos que se derivan del uso de los
programas informaticos tienen que ver mas con las actitudes y la experiencia del investigador
que con la propia naturaleza del programa?*>24°.

Después de realizar un breve resumen de las ventajas y los desafios que comporta el uso del pro-
grama NVivo, a continuacidn, se explica en detalle todo el proceso analitico y las funciones que el
programa proporciond como asistente en el analisis. En primer lugar, una vez recogida la informa-
cion de las participantes a través de las entrevistas, estas fueron transcritas de forma literal y en
su idioma original, bien castellano o catalan. Los nombres de las participantes fueron sustituidos
por pseudénimos para garantizar su anonimato. Cada participante (cada entrevista) fue creada
como un caso (terminologia NVivo) con sus caracteristicas correspondientes (edad, ingresos fa-
miliares). Posteriormente, sobre las transcripciones se llevé a cabo un anélisis de contenido te-
matico que integrd dos estrategias propias de la teoria fundamentada: el método de comparacién
constante y un andlisis por perfil discursivo posibilitado por el muestreo teérico realizado. Se
llevé a cabo una categorizacion mixta: categorizacion tedrica conceptual y categorizacion tedrica
emergente (Figura 12).
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CATEGORIZACION TEORICA CONCEPTUAL

Estrategias de A ial Fases de la
afrontamiento R eeEd enfermedad

CODIFICACION TEORICA DEDUCTIVA

CODIFICACION TEORICA INDUCTIVA

CATEGORIZACION TEORICA EMERGENTE

Afrontamiento Fuentes de
entorno apoyo

Consecuencias Otras

Figura 12. Proceso de categorizacién llevado a cabo en el estudio “Adaptacion al cancer de mama: Afron-
tamiento y apoyo social percibido”
Fuente: Elaboracién propia a partir de Trigueros Cervantes et al.***

En una primera fase, se desarrollé un listado de categorias en base a la teoria publicada (Cate-
gorizacioén teérica conceptual). Dicho listado incluyé el apoyo social (emocional, instrumental e
informacional)'*, las estrategias de afrontamiento (confrontacién, planificacién, distanciamiento,
autocontrol, aceptacién de responsabilidad, escape-evitacién, reevaluacién positiva, y bisqueda
de apoyo social)*>***, y las fases de la enfermedad definidas como el diagnéstico (fase aguda), el
tratamiento (fase extendida) y el seguimiento (fase permanente)”’. A medida que se fueron le-
yendo las transcripciones se fue analizando el discurso y codificando el texto en las categorias
descritas (Codificacién teérica deductiva). Paralelamente a este proceso, se fueron identificando
en el texto cédigos nuevos que dieron lugar a la categorizacion teérica emergente. Dichas cate-
gorias incluyeron: afrontamiento del entorno, fuentes de apoyo, consecuencias, etc. (Figura 12).
Todo el proceso de categorizacion se realiz6 inicialmente de forma manual utilizando una planilla
desarrollada por dos investigadoras del equipo de investigacién (Anexo 14). Una vez se realizé el
analisis manual de las primeras cinco entrevistas, este se trasladé al programa NVivo (v. 12). Este
paso permiti6 perfilar el arbol de categorias inicial. Posteriormente se fueron analizando el resto
de las transcripciones mediante NVivo y se continué modificando el arbol de categorias en fun-
cién de la informacién que iba emergiendo de los datos (Tabla 24).

153



154 PARTE Ill. METODOLOGIA Y RESULTADOS

Tabla 24. Arbol de categorias y subcategorias del estudio “Adaptacién al cancer de mama: Afrontamiento
y apoyo social percibido”

AFRONTAMIENTO

ACEPTACION DE

RESPONSABILIDAD

El afrontamiento se refiere a los esfuerzos cognitivos y conductuales para manejar las
demandas especificas derivadas de una situacion estresante, como el diagndstico de cdncer
de mama

Estrategias de afrontamiento.

Reconocer el papel que uno haya tenido en el origen o mantenimiento del problema.

AUTOCONTROL Esfuerzos por controlar los propios sentimientos y respuestas emocionales.
BUSQUEDA DE Acudir a otras personas para buscar ayuda, informacién o también comprensiény
APOYO SOCIAL apoyo emocional.

CONFRONTACION

DISTANCIAMIENTO

ESCAPE-EVITACION

PLANIFICACION

REEVALUACION
POSITIVA

APOYO SOCIAL

APOYO EMOCIONAL

Intento de solucionar directamente la situacién mediante acciones directas, agresivas
o potencialmente arriesgadas.

Intentos de apartarse del problema, no pensar en él, o evitar que le afecte a uno.

Empleo de un pensamiento irreal improductivo o de estrategias como comer, beber,
usar drogas o tomar medicamentos (Incluimos tomar ansioliticos o antidepresivos).

Pensary desarrollar estrategias para solucionar el problema.
Percibir los posibles aspectos positivos que tenga o haya tenido la situacién estresante.

Intercambio o transaccién real entre dos o mds personas en el que también existe una
implicacion emocional, una ayuda instrumental, de informacién o de valoracién

Hablar, atencién, animo, llamada de teléfono, mensajes, reuniones con amigos.

APOYO L . .
INFORMACIONAL Informacién sobre la enfermedad, el tratamiento y las consecuencias.
APOYO Acompaiiar a las sesiones de tratamiento, ayuda en las actividades domésticas, ayuda
INSTRUMENTAL en los cuidados. Informacién sobre recursos disponibles.
ENTORNO

AFRONTAMIENTO

Capacidad del entorno para hacer frente a la enfermedad.

Incluye las unidades de significado en las que la mujer muestra como un tipo de apoyo no se

FALTA DE APOYO ha satisfecho o una fuente de apoyo no ha ofrecido el apoyo que ella necesitaba.
E‘:I:-;?ZI%?\I':T_OYO Imposibilidad de compartir, hablar, ser escuchada y recibir animo.
FSII;B??II\DAEA?FSI\T;)L Carencia de informacion en relacién a la enfermedad y su trayectoria, consecuencias.
FALTA DE APOYO Ausencia de recursos para mantener el autocuidado. Falta de informacién y orienta-
INSTRUMENTAL cién para satisfacer las necesidades asistenciales, laborales, econdmicas.

FUENTE DE APOYO  Origen desde el que se proporciona el apoyo social.
AMIGOS Amistades mas préximas.
AYUDA EXTERNA Servicio doméstico remunerado.
HERMANOS Hermanos y hermanas de las mujeres.

HIJOS-SOBRINO

Hijos e hijas de las mujeres; o sobrinos y sobrinas.

Profesionales principales: Enfermera de la unidad de mama, técnicos de radioterapia

HOSPITAL y oncélogos.

IGLESIA Institucion religiosa y sus representantes.
INTERNET Recurso informatico de acceso a informacién.
MARIDO Incluye la pareja, convivan o no.
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MUJERES CON
CANCER DE MAMA

PADRES/MADRES  Padres y Madres de las mujeres.

Mujeres diagnosticadas de la enfermedad, indistintamente del periodo.

Incluye las referencias al tribunal médico, la valoracién del instituto catalan de salud

SALUD LABORALICS i g . . i g . . . .
en relacion a la reincorporacién laboral o la obtencién de discapacidad/ incapacidad.

TRABAJO Compafieros de trabajo, jefes, encargados, amistades del &mbito laboral.

Se han establecido unas fases de la enfermedad basdndonos en el modelo del Superviviente

TIEMP .
0 de cdncer propuesto por Mullan 7.
FASE AGUDA Incluye el periodo desde el diagnéstico hasta el tratamiento.
FASE EXTENDIDA  Incluye el periodo del tratamiento: Intervencién, quimioterapia y radioterapia.

FASE PERMANENTE Incluye el periodo desde el final del tratamiento activo hasta la actualidad.

Fuente: Elaboracién propia.

Una vez identificadas las categorias y subcategorias principales se recurrié a diferentes funciones
que proporciona el programa NVivo para llevar a cabo la exploracién de los datos. Como se ha
comentado, el estudio actual se desarrolla con la intencidn de resolver tres objetivos de la tesis.
Para ello, sobre los datos recogidos en las entrevistas se han llevado a cabo tres tipos de anélisis
distintos, los cuales integran diferentes funciones y estrategias de exploracion de la informacién.
A continuacidn, se detalla la légica del investigador y las funciones de exploracion de los datos
realizadas a través del programa NVivo:

Con la atencion puesta en el siguiente objetivo:

Comprender la evolucion del apoyo social percibido por la mujer de mayor edad en funcion de
sus necesidades en las diferentes fases de la enfermedad.

Las categorias y subcategorias sobre las que se centré el anélisis fueron la categoria de “apoyo
social” y la categoria de “fases de la enfermedad”. La relacidn entre estas categorias se explor6 a
través de una matriz de codificacién (Tabla 25).
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Tabla 25. Matriz de codificacion para explorar la relacién entre el apoyo social y las fases de la enferme-

dad.

FASE AGUDA FASE EXTENDIDA FASE PERMANENTE
(DIAGNGSTICO) (TRATAMIENTO) (SEGUIMIENTO)

APOYO EMOCIONAL
APOYO INSTRUMENTAL
APOYO INFORMACIONAL

Fuente: Datos del proyecto registrados en el programa informdtico NVivo (v.12).
Leyenda. Verde: pocas o ninguna referencia. Amarillo: algunas referencias. Naranja: referencias moderadas. Rojo: abundantes
referencias

Posteriormente se realizé una consulta de grupo entre las categorias “apoyo social” y “fuentes de
apoyo social” (Figura 13).

Consulta de grupo

IGLESIA

INTERMET

APOYO INSTRUMENTAL

MARIDO

Figura 13. Consulta de grupo para explorar la relacién entre el apoyo social y las fuentes de apoyo.
Fuente: Datos del proyecto registrados en el programa informdtico NVivo (v.12).

Una vez se comprendié la evolucion de dicho apoyo social a través del tiempo, se quiso compren-
der la percepcion de la mujer acerca de la falta de apoyo social. Para ello, se realiz6 una nueva
matriz de codificacién que incluyé la “falta de apoyo social” y los “tipos de apoyo social” (Tabla 26).
Los resultados de dicha matriz se crearon como nuevos cédigos lo cual nos permitié recoger la
falta de cada tipo de apoyo (emocional, informacional e instrumental) que describian las mujeres.
Por Gltimo, se cruzaron estos cédigos con “fases de la enfermedad”, para comprender la evolucién
de la falta de apoyo emocional, instrumental e informacional en el diagndstico, en el tratamiento
y en el seguimiento (Tabla 27).
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Tabla 26. Matriz de codificacién para conocer la falta de apoyo emocional, informacional e instrumental.

APOYO APOYO

APOYO EMOCIONAL INFORMACIONAL INSTRUMENTAL

Fuente: Datos del proyecto registrados en el programa informdtico NVivo (v.12).
Leyenda. Verde: pocas o ninguna referencia. Amarillo: algunas referencias. Naranja: referencias moderadas. Rojo: abundantes
referencias

Tabla 27. Matriz de codificacién para explorar la falta de apoyo social percibido segtin la fase de la enfermedad.

FASE AGUDA FASE EXTENDIDA  FASE PERMANENTE
(DIAGNGSTICO) (TRATAMIENTO) (SEGUIMIENTO)

FALTA DE APOYO EMOCIONAL

FALTA DE APOYO INFORMACIONAL
FALTA DE APOYO INSTRUMENTAL

Fuente: Datos del proyecto registrados en el programa informdtico NVivo (v.12).
Leyenda. Verde: pocas o ninguna referencia. Amarillo: algunas referencias. Naranja: referencias moderadas. Rojo: abundantes
referencias

Con la intencidn de responder al siguiente objetivo:

c) Explicar la evolucién del afrontamiento del cincer de mama desde diferentes comprensiones
y perspectivas

Se realiz6 una matriz de codificacién entre las categorias “afrontamiento” y “fases de la enferme-
dad” (Tabla 28). Posteriormente se profundizé en cada resultado para comprender los significados
que las mujeres atribuian a la enfermedad en cada fase y su relacién con las estrategias de afron-
tamiento utilizadas.

Tabla 28. Matriz de codificacién para explorar la relacién entre el afrontamiento y las fases de la enfermedad.

FASE AGUDA FASE EXTENDIDA  FASE PERMANENTE
(DIAGNOGSTICO) (TRATAMIENTO) (SEGUIMIENTO)

1. ACEPTACION DE RESPONSABILIDAD
2. CONFRONTACION

3. DISTANCIAMIENTO

4. ESCAPE: EVITACION

5. PLANIFICACION

6. REEVALUACION POSITIVA

7. BUSQUEDA DE APOYO SOCIAL

8. AUTOCONTROL

Fuente: Datos del proyecto registrados en el programa informdtico NVivo (v.12).
Leyenda. Verde: pocas o ninguna referencia. Amarillo: algunas referencias. Naranja: referencias moderadas. Rojo: abundantes
referencias
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A continuacion se realizd una referencia cruzada para conocer la distribucién de las estrategias de
afrontamiento a través del tiempo segin los perfiles discursivos definidos en el muestreo tedrico
(Tabla 29).

Tabla 29. Referencia cruzada para explorar la relacién entre el afrontamiento y los diferentes perfiles dis-
cursivos.

EDAD 50-59 ANOS EDAD 60-70 ANOS
PERFILES NIVEL NIVEL NIVEL NIVEL NIVEL NIVEL
ENTREVISTADOS  |NGRESOS INGRESOS  INGRESOS | INGRESOS INGRESOS  INGRESOS

ALTO MEDIO

BAJO ALTO

MEDIO BAJO

1. ACEPTACION DE
RESPONSABILIDAD

2. CONFRONTACION
3. DISTANCIAMIENTO
4. ESCAPE: EVITACION
5. PLANIFICACION

6. REEVALUACION
POSITIVA

7. BUSQUEDA
DE APOYO SOCIAL

8. AUTOCONTROL

Fuente: Datos del proyecto registrados en el programa informdtico NVivo (v.12).
Leyenda. Verde: pocas o ninguna referencia. Amarillo: algunas referencias. Naranja: referencias moderadas. Rojo: abundantes
referencias

Finalmente, los datos se exploraron con la intencién de resolver el siguiente objetivo:

d) Establecer los principios conceptuales y las relaciones entre los fenémenos de apoyo social y
afrontamiento en el contexto del cancer de mama.

Para poder responder al objetivo se tuvieron en cuenta los resultados de los aparatados anterio-
res. Ademas, se profundizé en la codificacién vinculada a ciertas categorias como “afrontamiento
del entorno”. Posteriormente se buscé relacion entre algunas citas codificadas en esta categoriay
las citas obtenidas en la matriz sobre la falta de apoyo social (Tabla 27). Para terminar, se exploré
la codificacién a través de la opcién interactiva que ofrece el mapa del proyecto (Figura 14).
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Figura 14. Mapa del proyecto que incluye las principales categorias.
Fuente: Datos del proyecto registrados en el programa informdtico NVivo (v.12).
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8.4

Las mujeres incluidas en la investigacion recibieron informacién acerca del estudio a través de
un primer contacto telefénico y posteriormente por escrito (Anexo 9). Ademés de un documento
informativo recibieron el consentimiento informado, el cual debian cumplimentar y firmar con
anterioridad a la realizacién de la entrevista. Toda la informacidn de las participantes fue gestio-
nada de forma confidencial, mediante cddigos y pseudénimos para asegurar la no identificacion
de las participantes?’. Los datos personales fueron tratados acorde al cumplimiento de la Ley
Orgéanica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal para proteger
el derecho a la intimidad de los pacientes®®. Previa realizacion de la investigacion se recibié la
aprobacién por el Comité Etico de Investigacién en medicamentos del Hospital de la Santa Creu i
Sant Pau (IIBSP-CAM-2016-63).

Para garantizar la ética de la investigacion el manejo de los riesgos derivados del tratamiento de
los datos fue fundamental. El uso del programa informatico NVivo permitié aumentar la transpa-
rencia del proceso analitico, ofreciendo la posibilidad de recuperar los registros, la codificaciony
las funciones de anélisis realizadas. Todo ello permite aumentar la credibilidad de los resultados
de la investigacion, a través de evidencias disponibles y facilmente recuperables. En definitiva, el
uso del programa NVivo contribuy6 a mantener la ética en la investigacion, al mostrar unos resul-
tados representativos de la realidad que pretenden reflejar.
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8.5

El apartado actual empieza con la descripcion de las participantes incluidas en el estudio. Una
vez descritas las caracteristicas de las mujeres que configuran la muestra de la investigacion, se
describen los resultados que dan respuesta a los tres objetivos del actual estudio.

Descripcion de las participantes

Las participantes en el estudio actual fueron 16 mujeres diagnosticadas de cancer de mama en el
afio 2016, con una media de edad de 60 afios. Todas las participantes fueron candidatas de cirugia
conservadora, y la mitad recibi6 tratamiento con quimioterapia, radioterapia y hormonoterapia;
mientras que el 38 % recibi tratamiento con radioterapia y hormonoterapia. Una mujer recibi6 tra-
tamiento con radioterapia y quimioterapia, y otra Gnicamente recibié hormonoterapia (Tabla 30).

En cuanto a la situacion familiar, la mayoria de las mujeres entrevistadas estaban casadas en el
momento de la entrevista (69%), una mujer habia enviudado, otra estaba soltera y una Gltima se
habia divorciado. Del total de entrevistadas, el 69% tenian hijos y el 56% eran cuidadoras en el
momento del diagnéstico de hijos, maridos, madres o suegras, nietos o hermanos (Tabla 30).

En cuanto a la situacién econdmica en el momento de la entrevista, el 50% de las mujeres entre-
vistadas tenian ingresos familiares medios, el 31% presentaban ingresos familiares altos y el 19%
tenian ingresos familiares bajos. En cuanto a la formacion académica, la mitad de las mujeres
habian alcanzado estudios secundarios, mientras que un 38% presentaron estudios superiores y
un 12% estudios primarios. En el momento de la entrevista casi la mitad de las mujeres estaban
jubiladas, un par de mujeres presentaron una incapacidad temporal a causa del cancer de mama
y otra mujer que presentaba una discapacidad del 33% se encontraba en situacién de desempleo
(Tabla 30).
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Tabla 30. Mujeres participantes incluidas en el estudio “Adaptaci6n al cancer de mama: Afrontamiento y
apoyo social percibido”

Participantes Edadenel Edadenla ... Nimero Cuidadora . .
hes - . . Estado civil " . Nivel de estudios
(Pseudénimo) diagnostico entrevista de hijos  principal
Neus 57 60 Soltera 0 Si (Madre) EStUdIO.S
secundarios
Lidia 67 70 Viuda 2 Si(Marido)  Estudios primarios
Jalia 55 57 Casada 1 No Estudios superiores
Inés 67 70 Casada 1 No Estudios
secundarios
Noelia 53 55 Casada 0 Si (Madre) EStUdIO.S
secundarios
Marina 54 56 Casada 1 Si(Suegra) Estudios superiores
Sofia 53 55 Casada 0 Si(Madre) Estudios superiores
Teresa 50 53 Casada 1 Si (Hijos) Estud|o§
secundarios
Anahi 63 66 Casada 2 No Estudios
secundarios
Enri 63 66 Casada 0 No Estudios
secundarios
Lola 63 66 Casada 1 Si (Nieta) EStUdIO.S
secundarios
Susana 65 67 Casada 2 Si(Herman) Estudios superiores
Andrea 63 65 Casada 2 No Estudios superiores
Francisca 68 71 Divorciada 2 Si (Nietos)  Estudios primarios
Juana 68 71 Soltera 0 No Estudios primarios
Esther 57 60 Casada 1 No Estudios superiores
Leyenda

Nivel de estudios: Estudios primarios (certificado escolaridad bdsica); Estudios secundarios (educacién secundaria obligato-
ria, bachillerato y formacién profesional); Estudios superiores (universitarios)

Situacién laboral: Incapacidad temporal (IT)

Nivel de ingresos familiar: Ingresos bajos equivalen a < 1050€/mes; Ingresos medios equivalen a 1051-2700€/mes; e Ingresos
altos incluyen ingresos > 2701€/mes.

Tratamiento: RT (Radioterapia); QT (Quimioterapia); y HT (Hormonoterapia).

Otros: Cdncer de mama (CM)

Fuente: Elaboracién propia.
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Situacion de

Situacion invalid
laboral LUt
discapacidad
Inactiva
(Situacién de Si (33%)
desempleo)
Ingct?va (I?dad No
jubilacién)
Inactiva (IT no
relacionada con No
M)
Inactiva .(I;dad No
jubilacién)
Inactiva
(Situacién de No
desempleo)
Inactiva (IT por -
M) Si (55%)
Inactiva (IT por
M) No
Activa No
Inactiva No
(Jubilacién)
Inactiva No
(Jubilacién)
Inactiva No
(Jubilacién)
Inactiva No
(Jubilacién)
Inactiva No
(Jubilacién)
Infa\ct!va .(I/Edad No
jubilacién)
Inactiva .(I’Edad No
jubilacién)
Activa No

Empleo

Coordinadora de ventas

Ama de casa

Enfermera

Ama de casa

Ama de casa

Administrativa
Comercial
Dependienta
Dependienta
Administrativa
Técnica laboratorio
Enfermera
Enfermera
Ama de casa

Ama de casa

Profesora infantil

Ingresos
familia

Bajo

Medio

Alto

Medio

Bajo

Alto

Medio

Medio

Medio

Medio

Alto

Alto

Alto

Bajo

Bajo

Medio

Tratamiento
quirdrgico

Tumorectomia

Tumorectomia

Tumorectomia

Tumorectomia

Tumorectomia

Tumorectomia
Tumorectomia
Tumorectomia
Tumorectomia
Tumorectomia
Tumorectomia
Tumorectomia
Tumorectomia
Tumorectomia

Tumorectomia

Tumorectomia

Tratamiento
neoadyuvante/
adyuvante

RT + QT + HT

RT + HT

RT + HT

RT + HT

RT + QT

RT + QT + HT
RT + QT + HT
RT + HT
RT + QT + HT
RT + QT + HT
RT + HT
RT + HT
HT
RT + QT + HT

RT + QT+ HT

RT + QT + HT
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Presentacion de los resultados y discusion

Los resultados obtenidos en el estudio actual se estructuran en tres apartados distintos.
Cada apartado recoge los resultados de un objetivo de la tesis y la discusién asociada a dichos
resultados.

8.5.1

Este primer apartado recoge los resultados que nos permiten dar respuesta al siguiente objetivo
de la tesis

Comprender la evolucion del apoyo social percibido por la mujer de mayor edad en funcion de
sus necesidades en las diferentes fases de la enfermedad.

Los temas principales derivados del analisis se han organizado en torno a la categoria de apoyo
social (Tabla 31).

Tabla 31. Temas revelados en el anélisis del apoyo social percibido.

1. Cuidadora y cuidada a lo largo del cancer de mama.

APOYO
EMOCIONAL , S N

2. Expectativas y satisfaccién con el apoyo recibido.
3. Necesidades y autocuidado.

APOYO

INSTRUMENTAL .

4. Falta de apoyo instrumental: un problema estructural.
5. Informacién: problema o solucién.

APOYO

INFORMACIONAL _ , ‘ o
6. Falta de apoyo informacional como origen de los problemas en el seguimiento.

Fuente: Torralba-Martinez & Codern-Bové**’

Cuidadora y cuidada a lo largo del cancer de mama

La mujer diagnosticada de cancer de mama experimenta necesidades relacionadas con la propia
enfermedad, y otras necesidades relacionadas con su rol familiar. En el diagnéstico sus principales
preocupaciones giran en torno al prondstico de la enfermedad, pero también refieren preocupa-
cion acerca de cémo comunicar la enfermedad y el efecto de la noticia en la familia. Una parte de
las mujeres tuvo dificultades para comunicar la enfermedad a su entorno, al presentar padres muy
mayores o hijos muy ocupados con el trabajo y la crianza.
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Cuando empiezas es lo peor, cuando te dan el diagnéstico (...) me encontré que yo en
casa no podia comentar nada porque tengo a mi madre de 90 afios y no podia darle este
sopetdn, sino que poco a poco, cuando ella viera que yo iba perdiendo el pelo o algo, le
iria diciendo (...) Y claro eso te afecta, que tii en casa no puedas llorar, que no le puedas
explicar a una madre lo que te pasa (Neus, 60 afios)

En el momento del tratamiento, ante las consecuencias de la cirugia o el tratamiento con qui-
mioterapia/ radioterapia, las mujeres valoraron mucho el carifio y el animo recibido de familiares
y amigos. Lo consideraron fundamental para hacer frente a la enfermedad en ese momento. Sin
embargo, también encontramos alglin caso en que la mujer refirié no necesitar ese apoyo debido
a su gran experiencia como cuidadora principal.

Hay gente que parece que las pongan especialmente para estos casos, en cuanto a gen-
te que tienen carifio, que te hablan con mucha tranquilidad, que no son prepotentes,
que no... ;Sabes? O sea que tienes una ayuda porque ves que todo va a ir bien...En cuan-
to a cuidados del hospital y a todos los profesionales un 22 o sea no un 10 sino un 22
(Inés, 70 afios)

La doctora de radio me pregunté siiba a ir yo sola o iba a ir con alguien a radio, y digo “;por
qué voy a venir con alguien?”, a lo mejor ahi también yo fui un poco brusca, porque le dije
“que no, que iba a ir yo sola, que por qué tenia que ir alguien conmigo”, y ya estd. Vaya que
yo no vila necesidad. Me he pasado la vida con mi marido, que estuvo 35 afios con una dia-
betes y tuvo de todo en treinta y pico afios. Y bueno, tampoco hice muy participe a nadie,
quiero decir que, por lo tanto, pues son cosas que ya las tengo por la mano (Lidia, 70 afios)

En la etapa de supervivencia, dos afios después del diagndstico, las mujeres refieren falta de apo-
yo emocional sobre todo para expresar el miedo ante una posible recurrencia del cancer. Las mu-
jeres perciben como la familia y el entorno mas proximo necesita distanciarse de la enfermedad y
no hablar del tema.

A veces le quitan tanta importancia... Y yo necesito decirlo, necesito expresar lo que
siento...Y a veces no me dejan (Neus, 60 afios)

Me daba rabia que me dijeran “bueno mira ya estd”, bueno rabia, eso que dices “ya estd
para ti, yo atin tengo la cosa de...” que tengo que ir a hacerme la revisién y a lo mejor hay
una posibilidad, una posibilidad de que me vuelva a aparecer (Esther, 60 afios)

Expectativas y satisfaccion con el apoyo recibido

La satisfaccion de las mujeres entrevistadas con el apoyo social recibido se basa en sus expecta-
tivas de apoyo. Las mujeres utilizan expresiones como “actuaron como esperaba” o “han estado
ahi” para referirse al apoyo satisfactorio. Pero también se identifican expresiones como “no lo que
yo habria querido”, “me gustaria no tenerlo que decir” o “me decepciond” que sirven para expresar
la falta de apoyo recibido en relacién con las expectativas de la mujer.

Me decepcioné un poco mi marido. Es la forma de ser de cada uno, pero en esos momen-
tos mds flojos puede que si que me encontrara como mds sola (Lola, 66 afios)
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Necesidades y autocuidado durante el tratamiento

El apoyo instrumental se valora sobre todo en el periodo de tratamiento. Este tipo de apoyo inclu-
ye el soporte en las actividades domésticas, el acompafiamiento a las visitas médicas, las curas y
la asistencia en los cuidados personales, pero también hace referencia a la informacién sobre re-
cursos disponibles (actividades, talleres, asesoramiento laboral o ayudas econémicas). Las fuen-
tes de apoyo instrumental fueron familiares y amigos, pero también el propio hospital, el ambito
laboral e instituciones religiosas. Durante ese periodo las mujeres experimentan mas limitaciones
fisicas, y precisan ayuda para realizar las actividades basicas de la vida diaria.

Si, y econémicamente (la iglesia) me apoyé. Porque cuando yo vine (al hospital) me pi-
dieron un tipo de, de vestimenta o sea de sujetador, que yo no tenia. Entonces yo le
pedi dinero al padre Luis y él me pasé y con eso me los compré yo. El me pasé dinero sf.
Porque los sujetadores no debian tener aro de ningtin tipo y yo no tenia sujetadores de
esos (Francisca, 71 afios)

Mi marido me cuidé, me limpié aquello que sale, el seroma, tuvo la santa paciencia...
igual que me lo hicieron en urgencias. Si me veia mal me decia “tiimbate”y él pues hacia
el resto, iba a comprar, etc. (Noelia, 55 afios)

Sobre todo, los dias que estds asi muy floja, que no tienes ganas de hacer nada, que te
cuesta moverte y no tienes demasiado apetito, pues a lo mejor venian mis amigos y me
facilitaban cosas tan tontas como hacer la compra, prepararte algtin caldito, unas ver-
duras o algo asi (Sofia, 55 afios)

Falta de apoyo instrumental: un problema estructural

En la etapa de supervivencia (dos afios después del diagnéstico) se identifica una disminucién
general del apoyo social, y un aumento de la falta de apoyo sobre todo instrumental. La falta de
apoyo instrumental en este periodo se atribuye al hospital y a algunos contextos laborales. Por
parte del hospital las mujeres perciben que las consecuencias de la enfermedad y del tratamiento
se tratan por separado, por diferentes especialistas y no se consigue una solucidn satisfactoria.
Algunas mujeres buscan atencién privada para satisfacer sus necesidades.

Ves cémo vas de un sitio a otro “claro, no, esto lo tiene que llevar el médico de cabecera”.
Elmédico de cabecera pobre hombre ya tiene bastante trabajo con los resfriados del dia
a dia. Bueno, tienes mutua, ves a la mutua... Si, este peregrinaje es mds inconveniente
que no ya la enfermedad. (...) Este peregrinaje es duro y nos ha afectado a la pareja.
Teniamos un grupo de baile que lo hemos dejado, hemos dejado de ir al centro civico
porque tengo mucho dolor y llegaba muy mal (Lola, 66 afios)

En el ambito laboral, algunas mujeres refieren dificultad para reincorporarse a su puesto de traba-
jo o para encontrar trabajo después de haber terminado el tratamiento.

Cuando me incorporé hubo varios despidos y aquello me afecté. Me dieron tareas mds
fisicas, cosa que he llevado muy mal y llegé un punto que tuve un sincope (Sofia, 55
afios)
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Las mujeres mas mayores de estudio presentan una red de apoyo reducida. Las mujeres compren-
den la soledad como parte del proceso del envejecimiento, y no identifican este aislamiento como
una circunstancia que agrave las consecuencias del cancer de mama.

No, no yo nunca me he sentido sola, es que si lo digo mentiria. Lo que pasa es que ahora
también, las amistades que tienes pues también tienen tu edad y claro, todos tenemos
problemas ;no? Pero te vas viendo, y te ayudas y lo que haga falta. Lo que pasa es que
claro de mds jovencitas pues salias juntas, ibas a actividades juntas y tenias como mds
(relacién) ;no? Pero luego ya con la edad pues te ibas, no distanciando no, porque te
llamas por teléfono y luego tienes momentos que quedas y te tomas algo y te explicas
tu vida... Quiero decir que hay contacto, pero claro con la edad es muy diferente, es muy
diferente (Juana, 71 afios)

Informacion: problema o solucion

La informacién acerca del cdncer de mama se recibié de profesionales sanitarios y de mujeres
que habian pasado la enfermedad. La informacién se interpreté como un recurso que favorecio la
toma de decisiones y proporciond cierto control sobre la situacion. Pero también, la informacion,
sobre todo en momentos iniciales, se considerd una fuente de estrés que produjo ansiedad.

La enfermera de la unidad de mama también muy bien, yo pienso que te guian muy bien
porque ella te iba diciendo “ahora te pasard esto, haz esto y esto”. Va muy bien tener
una persona que te va orientando porque tampoco llegas a saber que te encontrards
(Marina, 56 afios)

Yo tampoco prequntaba mucho. Supongo que habrd gente que pregunta mucho y quiere
saber, yo era poco a poco. Yo me di cuenta de que tampoco queria saber todo de golpe,
hay cosas que quiero saber y cosas que me da igual si no me las explican, ya me las en-
contraré (Esther, 60 afios)

Falta de apoyo informacional como origen de problemas en el periodo de seguimiento

La falta de informacidn se atribuye principalmente a la etapa de supervivencia. En esta fase las
mujeres se sienten poco informadas para abordar las consecuencias del tratamiento, saber iden-
tificar las posibles complicaciones a largo plazo, etc. Esto genera ansiedad cuando la mujer pre-
senta sintomas o dolencias dos afios después.

Al principio estds muy apoyada pero cuando acaba el tratamiento, que es posiblemente
cuando mads lo necesitas, porque cuando estds haciendo cosas, ahora vas aqui, ahora
alld, ahora te llevan a lo del pelo, ahora el tratamiento (...) Estds tan apoyada que cuan-
do se acaba dices ;bueno, ahora qué? Yo aun no me encuentro bien (...) Incluso tuve un
susto porque me noté un bultito cerca de la cicatriz. Me hicieron pruebas y era agua que
se habia generado de la radioterapia (Neus, 60 afios)

Yo ya sé que mi dolor no tiene remedio, pero no sé a lo mejor me podrian decir que haga
algiin ejercicio, alguna cosa para estar mejor... (Marina, 56 afios)
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Los resultados del estudio actual dan respuesta al segundo objetivo de la tesis, y permiten com-
prender la evolucion del apoyo social percibido por la mujer de mayor edad en funcién de sus
necesidades a lo largo del tiempo. Como muestra la literatura, la distribucion del apoyo social
esta relacionada con las necesidades y expectativas que las mujeres experimentan segin la fase
de la enfermedad . El tipo de apoyo social mas referenciado en las entrevistas fue el apoyo
emocional, y las mujeres hacen multiples referencias al carifio, el afecto y el &nimo recibido por su
entorno y lo importante que este fue a la hora de hacer frente a la enfermedad y al tratamiento.
El momento de la enfermedad donde las mujeres expresaron sentirse mas apoyadas fue durante
el tratamiento, donde se hizo referencia al apoyo emocional e instrumental recibido. Y por altimo,
el momento en el que las mujeres han experimentado mayor falta de apoyo ha sido en la etapa de
supervivencia, donde se percibe una disminucién tanto de apoyo emocional, como instrumental
e informacional. Este resultado es consistente con la literatura, y encontramos diversos estudios
que describen mas necesidades insatisfechas en esta etapa

El apoyo emocional ofrece a la mujer motivacion y energia para afrontar la incertidumbre del diag-
nostico y el tratamiento’. Sin embargo, las mujeres entrevistadas también experimentan una
falta de apoyo emocional en el diagnéstico y en el seguimiento. Las dificultades para sentirse apo-
yadas en el diagndstico se identifican cuando se antepone el cuidado hacia los demés frente al cui-
dado a una misma, y ante dificultades para expresar sus necesidades al entorno. Estos resultados
son consistentes con estudios previos, y se asocian principalmente al rol de género desarrollado
por la mujer donde el cuidado se ha equiparado con los atributos femeninos normativos de empa-
tia, sensibilidad emocional y preocupacién genuina por los demés . Estos factores dan forma
a los comportamientos y expectativas de cuidado de las mujeres, ya que la carencia descrita tiene
que ver con las dificultades para llevar a cabo su propio autocuidado sin sentir que desatienden a
los demas; y con las dificultades para pedir ayuda®*®. Mas adelante, dos afios después del diagnds-
tico se aprecian limitaciones sociales, entendidas estas como las circunstancias sociales que im-
piden a la mujer expresar sus pensamientos, sentimientos o preocupaciones relacionados con la
enfermedad®*’. Esta situacion se asocia a la percepcidn social que se tiene del cancer de mama en
la etapa de supervivencia, donde la mujer es vista como una persona completamente recuperada.
Taly como sefiala la literatura, la expectativa del entorno en cuanto a la completa recuperacién en
la supervivencia parece relacionarse con la retirada del apoyo social en esta etapa

Elapoyo instrumental se considera fundamental en el periodo de tratamiento, cuando las mujeres
experimentan més dificultades para satisfacer su propio autocuidado. Una vez finalizado el tra-
tamiento las mujeres no sienten una continuidad en su atencién, y refieren dolencias y limitacio-
nes que no son atendidas de forma satisfactoria. Al igual que muestra la literatura, la mujer con
mas recursos tiene mas posibilidades de buscar alternativas y cubrir sus necesidades de forma
privada’°. Ademas, se ha descrito como las mujeres de mayor edad deben hacer frente a las con-
secuencias de la enfermedad en el contexto propio del envejecimiento’®’. Sin embargo las dolen-
cias referidas por las mujeres de nuestro estudio son vistas como condiciones que acompafan al
propio envejecimiento, al igual que el aislamiento. En el &mbito laboral también se experimentan
cambios como consecuencia de la enfermedad, y acorde a la literatura, estos cambios suponen
un reto para la mujer sobre todo cuando desarrolla trabajos fisicos . En conclusién, la falta de
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apoyo instrumental en la fase de seguimiento favorece las desigualdades sociales y las mujeres
con menos ingresos y mas edad son mas susceptible de no poder atender las consecuencias de la
enfermedad. Este resultado es consistente con la literatura y describe este perfil de mujeres como
un grupo especialmente vulnerable ante la falta de apoyo en la supervivencia?*?>>.

En cuanto al apoyo informacional, éste se percibe de forma diferente por las mujeres del estudio.
Acorde a la literatura, para algunas mujeres la informacién proporciona control sobre la situa-
cion'?2#%%7; mientras que para otras la informacién genera ansiedad y prefieren afrontar los cam-
bios a medida que los van viviendo?®. En la fase de seguimiento, se describe una falta de informa-
cién acerca de las secuelas y los cambios fisicos, y como consecuencia alguna mujer en nuestro
estudio confundié algin sintoma propio del tratamiento con un nuevo proceso canceroso. Este
resultado refuerza la necesidad de ofrecer apoyo informacional en esta etapa, y es consistente
con algunos autores que han descrito como la informacién adecuada podria reducir los efectos
secundarios tardios del tratamiento?%2°%2¢%,

En conclusién, el apoyo social percibido tras el diagndstico de cancer de mama cambia y evolu-
ciona a lo largo del tiempo. Durante todo el proceso las mujeres destacan el apoyo emocional re-
cibido, y el tratamiento se describe como una fase vulnerable, donde las necesidades de la mujer
aumentan y tanto el apoyo emocional como el apoyo instrumental son fundamentales para hacer
frente a la enfermedad. Sin embargo, las mujeres también describen una falta de apoyo que pre-
domina en la fase de seguimiento. Principalmente se destaca la dificultad para expresar el miedo
y las preocupaciones acerca de la enfermedad, la falta de seguimiento para atender las conse-
cuencias a largo plazo y las dificultades para reincorporarse al puesto de trabajo habitual. Todas
estas circunstancias afiaden malestar a la mujer, la cual tiene que afrontar: el miedo, y también la
soledad ante la falta de apoyo; y las dolencias, y la frustracion ante la incomprensién institucional.
Por todo ello se requieren intervenciones especificas que permitan satisfacer las necesidades de
la mujer en esta etapa teniendo en cuenta también perfiles vulnerables como son mujeres super-
vivientes con pocos recursos y mujeres supervivientes de mayor edad.

8.5.2

El apartado actual recoge los resultados correspondientes al siguiente objetivo:

Explicar la evolucion del afrontamiento del cancer de mama desde diferentes comprensiones
y perspectivas.

En primer lugar, se presenta la evolucion de las estrategias de afrontamiento en funcién del signi-
ficado que recibe la enfermedad a lo largo del tiempo. En segundo lugar, se presenta la evolucién
de las estrategias de afrontamiento referidas por los diferentes perfiles discursivos. La combi-
nacién de los dos resultados ofrece una comprension en profundidad del fenémeno del afronta-
miento de la mujer al cancer de mama a lo largo del tiempo.
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8.5.2.1

Las estrategias de afrontamiento utilizadas por las mujeres para hacer frente al cancer de mama
son diversas y van evolucionando y cambiando segtn la fase de la enfermedad. Dicha evolucién se
relaciona con los significados que recibe la enfermedad en la fase aguda (momento del diagnés-
tico), fase extendida (durante el tratamiento) y en la fase permanente (periodo de seguimiento)
(Figura 15).
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Figura 15. Estrategias de afrontamiento y significado del cancer de mama segun la fase de la enfermedad.

Fuente: Torralba-Martinez et al.?**.

A continuacién se muestran las estrategias de afrontamiento utilizadas por las mujeres en cada
fase de la enfermedad y los significados con los que se relaciona el uso de cada estrategia.

Fase aguda
o rs P
Yo hacia mi vida normal, super estresada, que yo creo que
de eso mismo me vino el cincer de mama”

En la fase aguda, durante el diagndstico, encontramos bastante heterogeneidad en el uso de estra-
tegias de afrontamiento. La estrategia de aceptacion de responsabilidad aparece exclusivamente
en esta fase, mientras que la de reevaluacion positiva es la Gnica estrategia que no se identifica.
Las estrategias mas utilizadas fueron la bisqueda de apoyo social y el autocontrol. Una estrategia
poco utilizada en este periodo fue la de escape-evitacién.

La estrategia de confrontacién fue utilizada como rechazo al tratamiento, ante diagnésticos de
buen prondstico con una tumoracion pequefia un par de mujeres optaron en primer lugar por
rechazar el tratamiento.
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Yo no queria hacerme la radioterapia porque pensé “pero a ver si me estdn diciendo que
estd muy controlado, que es muy pequefio, que los ganglios no estdn afectados... pues
no pongamos consecuencias” (Lola, 66 afios)

Sin embargo, la estrategia de confrontacién también se manifesté con otras actitudes, y ante la
incertidumbre y el miedo que generd el diagnéstico hubo mujeres que manifestaron su voluntad
de realizarse la mastectomia.

No me han quitado el pecho, pero yo le decia que me lo quitara yo le decia “este pecho
ya no lo quiero para nada, ninguno de los dos, ya me los puedes quitar” (Inés, 70 afios)

La estrategia de planificacion en la mayoria de los casos estuvo apoyada por el buen pronéstico de
la enfermedad el cual motivé a las mujeres a tener una buena actitud para afrontar el tratamiento.

Entonces lo que si que hice antes de la quimio fue anticiparmey cortarme el pelo porque
lo que no queria era... O seq, yo lo que no quiero es si sé que me pasard algo encontrdr-
melo, ya me adelanto (Neus, 60 afios)

La estrategia de autocontrol, al igual que la estrategia de planificacion, se apoy6 en el buen pro-
ndstico y en la atencidn sanitaria. Ver como se ponian en marcha todos los protocolos permitié
controlar las posibles preocupaciones y el miedo frente a la enfermedad.

Pues a ver, jpara qué voy a llorar y a decaer? pues no, veamos, ;dénde estd la solucion?
Pues vamos a buscarla. Y ademds siempre, la verdad es que en la institucion me he en-
contrado muy apoyada. No me han dejado ni un momento (Lola, 66 afios)

Como se ha comentado la bisqueda de apoyo social fue la estrategia mas utilizada. Las mujeres
buscaron apoyo de amigos y familiares, pero sobre todo encontraron gran ayuda para combatir la
incertidumbre del diagnéstico en otras mujeres diagnosticadas de cancer de mama.

Llamé a la puerta, pregunté porque yo no sabia ni cémo se llamaba, y me presenté en su
casa. Y le digo “Hola” y me dice “ay hola, ;qué pasa algo?” y le digo “no que me ha dicho
Antonia que a ti también te han encontrado un tumor en el pecho” y me dice “a mi en
dos”, pero riéndose ella “a mi en los dos” digo “sen los dos?” y me dice “si pero eso no
pasa nada, no pasa nada, ;jpero estds preocupada?” y le digo “pues yo estoy asustadisi-
ma” “que no mujer que eso nos lo van a quitar” ;pero sabes? con una moral... (Inés, 70
afios)

En esta fase encontramos la estrategia de aceptacion de responsabilidad como estrategia exclu-
siva de este periodo. En el momento del diagnéstico vemos como las mujeres asocian la enferme-
dad a un exceso de estrés, o a los cambios derivados de la jubilacién.

Pues hacia a ver, 4 afios, 4 0 5 afios. Bueno es que fue jubilarme y salir una detrds de
otra jeh? Ya es verdad que dicen que cuando te relajas que todo el estrés acumulado y,
ya puede ser porque fue jubilarme y una detrds de otra (Susana, 67 afios)
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Fase Extendida
“Cuando vi que todo se ponia en marcha la confianza fue absoluta”

En esta fase predominan estrategias de bisqueda de apoyo social, de distanciamiento y de pla-
nificacién. Sin embargo, no encontramos las estrategias de aceptacién de responsabilidad ni de
reevaluacion positiva.

La confrontacién es una estrategia poco utilizada por las mujeres y continua en la misma linea
que en la fase aguda. La estrategia de planificacién se centré principalmente en abordar las con-
secuencias del tratamiento.

Yo me decia “Pero ;qué puedo hacer?”, lo que podia hacer era vigilar la alimentacidn, ;qué
tenia que comer? ;como tenia que comer? Yo pensaba que queria hacer eso... un poco de
ejercicio, intentar salir a caminar, salir siempre, comer lo mejor posible... (Esther, 60 afios)

Las mujeres también utilizan la estrategia de planificacién para abordar las consecuencias del tra-
tamiento, mantener un equilibrio entre el cuidado a los demas y su propio autocuidado, y norma-
lizar el entorno hospitalario. Sin embargo, hay mujeres que usan la estrategia de distanciamiento
para alejarse de la situacion que estan experimentando.

Las preocupaciones que tienes son... mi hija se iba un afio a vivir a Estados Unidos porque
acababa la carrera (...) entonces ella no se queria ir... Para mi era mds importante que
todo continuara con normalidad, (...) Y eso es lo que a veces me costé mds (Jilia, 57 afios)

La estrategia de autocontrol las mujeres la utilizaban para asimilar la enfermedad, para controlar
los sentimientos durante el tratamiento.

Yo es que me encontraba relativamente, bueno, yo siempre decia que me encontraba bien,
y tampoco es que me encontrara... cuando yo decia “ai me encuentro bien, me han hecho
la quimioterapia y me encuentro bien”; entonces, pasan los dias y a los cuatro o cinco dias
“« . . n ’, ~

a no me encontraba bien, ahora ya me encuentro mejor” (rie) (Esther, 60 afios)

La estrategia de escape-evitacion se identifica en diferentes conductas: una de las mujeres refiere
que durante el tratamiento salia mucho y compré de forma compulsiva, otra mujer refiere ir al
tratamiento con una positividad que ahora considera excesiva, y por Gltimo un par de mujeres
recurrieron a tratamiento antidepresivo. Por otra parte, al igual que ocurre en la fase aguda, una
de las estrategias mas utilizadas fue la busqueda de apoyo social y poder hablar de la enfermedad
con otras mujeres.

Veniamos aqui (hospital) al tratamiento, y luego nos ibamos en frente a la cafeteria y
nos queddbamos hablando, tomdndonos un café. Tenemos un grupo de WhatsApp. Me
fue muy bien (Anahi, 66 afios)
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Fase permanente
g~ * . . o o ”
Distanciarme, querer aparcar eso que ha sido una etapa de mivida

En esta fase ocurre al contrario que en la fase aguda, la estrategia exclusiva de este periodo es la
reevaluacion positiva, sin embargo, no aparece la estrategia de aceptacion de la responsabilidad.
La estrategia que predomina en esta fase es la de distanciamiento, seguida de la estrategia de
autocontrol y la de bisqueda de apoyo social.

La estrategia de confrontacién no fue muy frecuente, pero en algin caso se utilizd para rechazar
el tratamiento con hormonoterapia al asociarlo a fatiga intensa y malestar.

Me la juego, prefiero jugdrmela con otro cdncer que no tener esta mala vida que para mino...
Soy una persona activa y esto de no poder moverme me incomodaba mucho (Lola, 66 afios)

La estrategia de planificacién se relaciona sobre todo con la actitud de las mujeres ante las conse-
cuencias a largo plazo de la enfermedad.

Estoy intentando hacer cosas por mi, voy a yoga, voy a acupuntura también, quiero de-
cir que estoy empezando a hacer un poco cosas y a centrarme un poco en mi porque
quiero estar bien. Porque hasta ahora he ido como tirando y no me he fijado en lo que
pasaba, en la enfermedad, en el cuerpo y en las repercusiones (Sofia, 55 afios)

Por otra parte, la estrategia que predomina en esta fase es la de distanciamiento. Las mujeres
refieren evitar hablar de la enfermedad por el malestar que produce, e incluso manifiestan su
voluntad de salir de grupos on-line sobre cancer de mama. Revivir la enfermedad produce dolor,
y hay mujeres que admiran la participacion voluntaria en asociaciones, pero se sienten incapaces
de dar apoyo a otras mujeres diagnosticadas.

No lo sé (llora). Y también a veces pienso -perdona jeh? - (se suena la nariz). A veces
pienso me voy a ir [del grupo de Facebook] pero no, no porque yo qué sé, tampoco quiero
hacerles el feo a ellas ;no? Y me consta que hay quién lo ha pasado peor que yo, pero 50
veces (Teresa, 53 afios)

Otra estrategia muy utilizada en esta fase es la estrategia de autocontrol. Las mujeres la utilizan
para intentar aceptar la enfermedad, asumir las limitaciones y controlar el miedo a las recaidas.

Y hay momentos que te coge el tema este de la impotencia que quieres hacer cosas
pero que el cuerpo no te acompafia (...) Yo cuando me canso, me siento, y cuando ya me
veo un poco mds animada, cojo me levanto y contindio haciendo, y lo que el dia de de si,
quiero decir que tampoco, es que tampoco te puedes poner nerviosa, que también te
perjudica (Juana, 71 afios)

En relacion a esto encontramos el uso de otra estrategia, la de escape-evitacion. Algunas mujeres,
dos afios después del diagnédstico, han necesitado medicacién antidepresiva para superar el mie-
do y hacer frente a las consecuencias de la enfermedad. Por otra parte, una estrategia propia de
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la fase permanente es la estrategia de reevaluacién positiva. Con el tiempo las mujeres aprecian
haber superado la fase aguda de la enfermedad y reconocen valorarse mas a ellas mismas y dedi-
car mas tiempo a su autocuidado y bienestar.

Porque me quiero mds, me quiero mucho, me quiero mucho. Y cualquier cosita ahora
por poco que pueda la hago, antes no, yo era la Cenicienta de mi casa (Anahi, 66 afios)

Por dltimo, la estrategia de bisqueda de apoyo social se utiliza para dar respuesta a las limita-
ciones tras la enfermedad, o para hablar de la enfermedad y del miedo que comporta. Gran parte
de las mujeres no encuentran satisfechas sus necesidades en esta fase, y perciben una falta de
seguimiento ante la presencia de secuelas que resultan muy limitantes.

Incluso un dia vi que habia un sitio aqui en el hospital que te miraban ;no?, que es de las neu-
ropatias y eso, y les envié un correo, yo sola. Les envié un correo “mira que me pasa esto...”y
me contestaron “ai te tiene que enviar tu oncéloga si lo ve oportuno” (Marina, 56 afios)

8.5.2.2

En el actual apartado se presenta la distribucién temporal de las estrategias de afrontamiento
segln los diferentes perfiles discursivos determinados por la edad y los ingresos familiares.

Fase aguda
(Diagnéstico)
70-72 afios
* Autocontrol » Distanciamiento
* Confrontacién » Busqueda apoyo social
« Planificacién
Ingresos bajos FASE Ingresos altos
AGUDA
« Multiples estrategias * Multiples estrategias

50-52 afios

Figura 16. Estrategias de afrontamiento utilizadas en la fase aguda segtn la edad de la mujer y los ingresos
familiares.
Fuente: Torralba-Martinez et al.***
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En el momento del diagnéstico se aprecian diferencias en el afrontamiento utilizado por mujeres
con edades comprendidas entre los 50-59 afios y mujeres con edades comprendidas entre los 60-
70 afios (Figura 16). Mientras el primer grupo no presenta diferencias en su afrontamiento segdn
los ingresos familiares, en las mujeres mas mayores si que influyé el nivel de ingresos familiar en
las estrategias de afrontamiento utilizadas en el diagnéstico. Las mujeres mas mayores con ingre-
sos bajos recurrieron mas al autocontrol, lo cual se entiende en contextos de apoyo con menos
recursos y una red social reducida a causa del envejecimiento.

Los primeros dias te queda como un poco de trauma, la edad también influye ;no? Y
cuando sales a la calle procuras ir como arrimadita a la pared, por si acaso... Luego ya
lo vas perdiendo ;no? ya coges dnimos y demds, si te vas acobardando imaginate ;no?
(Juana, 71 afios)

Las mujeres mas mayores con ingresos familiares medios utilizaron la confrontacién y la planificacién
en mayor medida, mientras que con ingresos familiares altos recurrieron al distanciamiento o bien a la
bidsqueda de apoyo social a través de amigos y familiares para afrontar la incertidumbre del diagnéstico.

Como tardarian unos dias en hacerme la radioterapia hablé con mi marido y organiza-
mos un viaje a Amsterdam de tres o cuatro dias. Se lo dije a los médicos y me dijeron
“pues ya se puede ir” y nos fuimos. Claro, mi familia también buscaba distracciones y
cosas para verme alegre y contenta (Lola, 66 afios)

Fase extendida
(Tratamiento)

70-72 afios

* Busqueda apoyo social * Busqueda apoyo social
Ingresos bajos FASE Ingresos altos
EXTENDIDA .
+ Distanciamiento * Autocontrol

50-52 afios

Figura 17. Estrategias de afrontamiento utilizadas en la fase extendida segin la edad de la mujer y los
ingresos familiares.
Fuente: Torralba-Martinez et al.***
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En el periodo del tratamiento también se apreciaron diferencias en el afrontamiento utilizado
por las mujeres segin su edad (Figura 17). El distanciamiento fue una estrategia utilizada por
las mujeres mas jévenes con ingresos medio-bajos, cuya preocupacién era hacer frente a las di-
ficultades derivadas de solicitar la baja por enfermedad a la vez que satisfacian su propio auto-
cuidado durante el tratamiento; mientras que las mujeres mas jévenes con ingresos familiares
altos tendian a utilizar el autocontrol para hacer frente a las consecuencias del tratamiento.

“Ahi pensé muchas cosas, o sea, si cojo la baja y me quedo en casa o no salgo y ya
no vuelvo a ser la misma de antes, o no vuelvo al puesto, o no sabes si después vas
a tener trabajo. Te planteas tantas cosas, dices, bueno mira jsabes qué? Yo tiro y el
dia que no pueda lo diré y ya cogeré la baja. Y no sé cémo lo hice, pero tire (Teresa,
53 afios)

No, yo llegaba, comia normal y aun que estuviese cansada me tomaba mi cafecito, me
estiraba un rato, me levantaba, iba haciendo cosas por casa si no estaba para salir ese
dia, pero ni mareada ni nada, ademds ni lo pensaba ;sabes? Decia “bueno, lo tengo que
pasary mafiana me encontraré del todo bien” y asi era (Jilia, 57 afios)

Por su parte, las mujeres de mayor edad recurrieron a la bisqueda de apoyo social independiente
de sus ingresos familiares. Esta estrategia les permiti6 responder a las limitaciones fisicas que
conlleva el tratamiento, asociado a otros problemas de salud propios del envejecimiento. Las
mujeres con mas recursos pudieron recurrir a ayuda externa, y en algunos casos se comenté la
contratacion de personal para el cuidado del hogar; mientras que las mujeres con menos recursos
recurrieron a amigos, familiares y vecinos.

Si, yo gracias a Dios no me puedo quejar, mi familia, luego los vecinos. Tengo la vecina de
enfrente que es como si fuéramos familia, siempre nos hemos ayudado mucho. Siempre
“te acompafio a la consulta para que no vayas sola”, y luego pues si necesitas dinero,
porque claro a veces ... yo cobro la no contributiva, y con 500€, que no llega, claro no
puedes hacer, tienes que ir con cuanta gotas... (Juana, 71 afios)
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Fase permanente
(Seguimiento)

70-72 afios

* Autocontrol + Distanciamiento

Ingresos bajos FASE e S
PERMANENTE Ingresos altos

* Distanciamiento « Planificacion

* Busqueda de apoyo

social

50-52 afios

Figura 18. Estrategias de afrontamiento utilizadas en la fase permanente segin la edad de la mujery los
ingresos familiares.
Fuente: Torralba-Martinez et al.**

Una vez terminado el periodo de tratamiento activo, se identifican diferentes estrategias de afron-
tamiento segin la edad y los ingresos familiares (Figura 18). Durante el seguimiento, las mujeres
mas jovenes del estudio con ingresos familiares bajos continuaron utilizando el distanciamiento,
pero también recurrieron a la bisqueda de apoyo social para hacer frente a las consecuencias de
la enfermedad y compartir el miedo ante el riesgo de recidiva.

Hablo con otras mujeres que han pasado la enfermedad, y te refuerza ver a personas
que hace cinco, seis afios que las han operado y estdn en plena forma y llevan una vida
normal (Neus, 60 afios)

Las mujeres mas jovenes con ingresos familiares medio-altos tendian a recurrir a la basqueda
apoyo social y sobre todo la planificacién, utilizando recursos/servicios para afrontar el miedo y
las consecuencias.

Pedi ayuda a un psicélogo porque queria volver a la normalidad, pero no me sentia al
100%. De golpe me desplomé, e hice todo el duelo cuando el tratamiento terminé (Sofia,
55 afios)

Por su parte, las mujeres de mayor edad con ingresos familiares bajos recurrieron mas al au-
tocontrol para sobrellevar las consecuencias de la enfermedad, y adaptarse a las limitaciones
tras la enfermedad.
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Ya no me marco ningtin propdsito. Yo me levanto por la mafiana y claro que hay que
hacer cosas, porque vivo sola... pero, si por ejemplo tengo que hacer cuatro cosas, y
luego hago dos pues ya estd bien.” “Ves que las molestias, los dolores, no solo te pasan
ati(...) Ella también es viuda... dice “como no tengo a nadie, si me duele algo me pongo
acurrucadita en un sitio y ya estd” (Juana, 71 afios)

Esta situacion fue similar en mujeres de mayor edad con ingresos familiares medio-altos, sin em-
bargo este perfil de mujeres recurrieron al distanciamiento, y durante el periodo de seguimiento
utilizaron esta estrategia para mantener el bienestar.

Estoy con el tratamiento de Femara que tengo que tomarlo durante 5 afios y este trata-
miento me deja muy cansada, muy cansada. Dolor en las articulaciones, dolor en los hue-
s0s... Lo que pasa es que yo no le hago mucho caso, intento no pensarlo (Anahi, 66 afios)

Quiero ser positiva y si tiene que pasar algo pues pasard y lo vivirds de la mejor manera que
puedas. No he tenido sentimientos negativos, ni necesidad de hablar tanto (Susana, 67 afios)

Los resultados del estudio actual pretenden dar respuesta al tercer objetivo de la tesis, y explicar
la evolucion del afrontamiento del cdncer de mama desde diferentes significados y perspectivas.
Como se ha expuesto, las estrategias de afrontamiento utilizadas para hacer frente al cancer de
mama son diversas, y cambian y evolucionan a lo largo del tiempo. Cada mujer recurre a unas u
otras, o incluso a varias a la vez en funcién de lo que significa para ellas la enfermedad y los recur-
sos de los que disponen para hacerle frente.

En la fase aguda, en el momento del diagndstico, las mujeres atribuyen a la enfermedad diversos
significados algunos relacionados con sentimientos negativos como “incertidumbre” o “resultado
del estrés” y otros con sentimiento positivos como “buen prondstico”. Este resultado es consistente
con estudios previos y permite comprender la diversidad de afrontamientos que coexisten en fases
iniciales cercanas al diagndstico’**?*. En esta fase se identifica una estrategia de forma exclusiva,
la estrategia de aceptacion de responsabilidad. Al igual que ocurre en otros estudios, relacionar la
enfermedad con un exceso de estrés permite a las mujeres sentir cierto control sobre ella, por lo que
evitar el estrés conllevaria evitar una recurrencia de la enfermedad?“. A su vez, los resultados han
mostrado como la edad y los ingresos familiares influyen en el uso del afrontamiento utilizado en el
diagnéstico. En mujeres con edades comprendidas entre los 50-59 afios (mujeres mas jévenes) no
se aprecian diferencia segln los ingresos familiares, sin embargo en mujeres con edades compren-
didas entre los 60-70 afios (mujeres de mayor edad) si se aprecia un afrontamiento distinto segin
los ingresos. Las mujeres de mayor edad, con ingresos familiares bajos tienden a utilizar el auto-
control, lo que también se relaciona con un bajo nivel educativo’®>. Como comentan otros autores,
el autocontrol (al igual que la resignacién) no promueve la resolucién del problema®. Por su parte
las mujeres de mayor edad con ingresos familiares elevados, ante la noticia del diagndstico suelen
recurrir a estrategias de afrontamiento activas como la bisqueda de apoyo social, pero también al
distanciamiento a través de la realizacion de actividades satisfactorias que permitan la distraccion
de la mujer.
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En la fase extendida, durante el tratamiento, la enfermedad se interpreta como “autocuidado”
y “cuidado a otros” o “normalidad”. Se ha apreciado que cuando la mujer presenta mas recursos
disponibles, como es el caso de la mujer mas joven con ingresos familiares altos, esta se puede
centrar en su propio autocuidado, y gestionar los sentimientos negativos que derivan del tra-
tamiento a través del autocontrol**’. Sin embargo, en el caso de la mujer mas joven con menos
ingresos, la necesidad de mantener el puesto de trabajo y evitar una incapacidad temporal la
lleva a distanciarse de la enfermedad en un esfuerzo por mantener la normalidad y preservar
su economia familiar . Acorde a la literatura, las mujeres de mayor edad suelen presentar
una red social reducida®®®, y durante el tratamiento cuando las necesidades fisicas y afectivas
aumentan esta red adquiere un papel fundamental lo cual explicaria la estrategia de bdsqueda
de apoyo social

Por dltimo, en la fase permanente las mujeres atribuyen diferentes significados a la enfermedad
como “dolor y angustia’, “recurrencia’, “supervivencia” y “consecuencias”. La estrategia mas fre-
cuente a largo plazo entre las mujeres supervivientes de cancer de mama es el distanciamiento.
Esta estrategia se utiliza para evitar el dolor y la angustia que produce revivir la enfermedad; para
distanciarse de la posibilidad que existe de que el cancer vuelva; y por Gltimo, el distanciamiento
se utiliza para afrontar las consecuencias que no reciben atencién, y la mujer opta por evitar esta
necesidad a causa de la falta de recursos'®. A su vez, aceptarse como superviviente implica reco-
nocer una nueva vida, donde se aprecia un aumento de la autoestima de la mujer y un autocuidado
mayor respecto a antes de la enfermedad. Este cambio de actitud se asocia con la estrategia de
reevaluacion positiva, presente sélo en esta fase y relacionada con el bienestar psicoldgico de la
mujer . Paralelamente a los significados que recibe la enfermedad, la edad también influye
en el afrontamiento utilizado por la mujer superviviente. Entre las mujeres de mayor edad, inde-
pendientemente de los ingresos familiares, predomina la resignacion ante la enfermedad, lo que
explicaria el uso de estrategias como el distanciamiento o el autocontrol’*?”". Por su parte, las
mujeres mas jovenes con menos ingresos experimentan una evolucion en su afrontamiento, des-
de el distanciamiento utilizado en el tratamiento, a la bisqueda de apoyo social predominante en
la fase permanente. Este resultado es consistentes con estudios previos, donde se ha apreciado
que la falta de apoyo y una menor calidad de vida en un punto de la enfermedad puede llevar al
uso de estrategias como la bisqueda de apoyo social en fases posteriores

A pesar de que no existe un patron de afrontamiento generalizable para todas las mujeres diag-
nosticadas de cancer de mama, si que se aprecian ciertas coincidencias en la distribucién del
afrontamiento a lo largo del tiempo. Estos resultados deben interpretarse teniendo en cuenta que
el afrontamiento individual de cada mujer depende de la evaluacién que haga la mujer de la enfer-
medad en cada fase, de las necesidades que se deriven de dicha evaluacién y del afrontamiento
que permita dar resuelta a dichas necesidades en funcién de su situacién socioeconémica y vital.
Todo ello podria ayudarnos a comprender como una misma estrategia puede resultar Gtil para una
mujer en una fase de la enfermedad y no para otra mujer en esa misma fase de la enfermedad.
Estos resultados contribuyen a la Teoria transaccional del estrés de Ldzaro & Folkman .Asu
vez, el estudio del afrontamiento debe tenerse en cuenta también desde una perspectiva de gé-
nero. Especialmente durante el tratamiento, la mujer oscila entre ser cuidadora y ser cuidada, y el
cambio de rol y la transferencia de cuidados no siempre es aceptado
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En conclusién, las mujeres diagnosticadas de cancer de mama experimentan una resignificacion
constante de la enfermedad a lo largo del tiempo. Ante los diferentes significados que recibe la
enfermedad, las mujeres utilizan unas estrategias de afrontamiento u otras en cada fase de la
enfermedad. La situacién socioeconémica y el momento vital de la mujer estan relacionados con
la disponibilidad de recursos para hacer frente al cancer de mama. Por lo tanto, el afrontamiento
del cdncer de mama depende de la evaluacién individual que cada mujer haga de la enfermedad,
de los recursos de apoyo social disponibles y de las estrategias de afrontamiento que son mas
eficaces para mantener el bienestar de las mujeres en cada fase de la enfermedad.

8.5.3 Relacion entre el apoyo social y el afrontamiento en el contexto
del cancer de mama

Este tercer apartado presenta los resultados relacionados con el objetivo

c) Establecer los principios conceptuales y las relaciones entre los fenémenos de apoyo social y
afrontamiento en el contexto del cincer de mama.

Del anélisis de los datos han emergido cuatro temas principales: a) Una batalla comdin, b) Enten-
diendo mi apoyo, c) La fuerza que necesito, y d) Déjame elegir (Figura 19). Estos temas permiten
explicar la relacidn entre el afrontamiento de la mujer y su entorno de forma directa, y de forma
indirecta a través del apoyo social.

Efecto Directo Efecto Indirecto

AFRONTAMIENTO DE LA

MUJER

Q Déjame elegir
Q La fuerza que
“Yo les dije: Con
normalidad éeh? No nos
vamos a ver mds porque
yo esté asi.”

necesito

L

Una batalla comuin

“Lo sobrellevé todo muy bien
gracias a mi marido, que ha
“Y yo ya sabia que estado a mi lado en todo

. ; ”
segun como reaccionara _momento

yo, ellos reaccionarian”
Apoyo Social
N
ﬂ Q Entendiendo mi apoyo

“Mi marido no me mimaba
como yo queria porque era a
él a quien le estaba costando
aceptarlo”

AFRONTAMIENTO DEL

ENTORNO

Figura 19. Modelo de modulacién del afrontamiento de mujeres con cancer de mama, integrando el apoyo
social percibido.
Fuente: Elaboracién propia.
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Una batalla comiin

Este tema refleja la modulacion directa entre el afrontamiento de la mujery el afrontamiento de
su entorno. Las mujeres interpretan y reciben fuerza para afrontar la enfermedad dependiendo
del afrontamiento que realice su entorno. En consecuencia, cuando las mujeres percibieron que
personas del entorno no reaccionaban adecuadamente a la enfermedad segin sus expectati-
vas, no lo consideraron un estimulo para su propio afrontamiento; mientras que si percibieron
conductas de afrontamiento activas, encontraron fuerza y motivacién para hacer frente a la
enfermedad.

Ella no queria decir nada, y yo lo conté a todo el mundo. Yo lo que no queria era ir
por los pasillos y esconderme para no explicarlo. No tengo ganas de esconderme de
nadie, o sea tengo lo que tengo y ya estd, y lo vivimos con normalidad y llegamos
donde llegamos. Y ella y yo lo llevdbamos totalmente distinto el tema de la enfer-
medad. Cada uno es un mundo, y cada uno se plantea las cosas de forma distinta
(Jalia, 57 afios)

Mi mejor amiga, unos afios antes tuvo un cdncer de mama, lo suyo fue peor porque le
quitaron la mamd, a mi no me la han quitado. Y yo la enfermedad de mi mejor amiga la
vivi mucho. Y entonces (cuando me diagnosticaron a mi) me valié mucho su enferme-
dad, entre otras cosas porque ella fue una persona muy dura y cuando yo vivi su proceso
pensé “chapd’. Jamds la of quejarse y eso a mi me... pensé “ yo tengo que ser como ella”
(Anahi, 66 afios)

Por otro lado, algunas mujeres del estudio también sintieron que su forma de afrontar la enferme-
dad influy6 en su familia y su entorno cercano. Atribuyeron este hecho a su rol dentro del ambito
familiar, donde se identifican como un elemento clave en la estabilidad familiar.

Al principio tenian miedo, la verdad que me miraban, lo disimulaban, pero me miraban
con cara de susto y como esperando a ver cémo reaccionaria... Me sentia observada por
momentos (Esther, 60 afios)

También es cierto que yo siempre he sido la mds fuerte de la familia y el hecho de que
yo tuviera algo, pues lo sacudia todo. Y ya sabia que dependiendo de cémo reaccionara,
ellos reaccionarian (Enri, 66 afios)

Entendiendo mi apoyo

Dependiendo de sus expectativas de apoyo y sus necesidades durante cada etapa de la enferme-
dad, las mujeres participantes en el estudio expresaron su satisfaccién o insatisfacciéon con el apo-
yo social recibido. A pesar de disponer de una red social, no siempre fue valorada como una ayuda
0 apoyo para afrontar la enfermedad. Las mujeres del estudio comprendieron el apoyo social re-
cibido en base al afrontamiento de su entorno cercano. Esa actitud se inici6 en el diagndstico y se
mantuvo en el tratamiento.
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Mi marido insistié en acompafiarme a todas las citas médicas, y no es nada valiente que
digamos (...) Esa fue la reaccién que me gusté de él. jPobre hombre! Entonces, cuando el
doctor me dijo después de un afio y medio “bueno Enri ya estds limpia, ahora el préximo
sequimiento serd dentro de un afio”, ahi se desplomé el pobre (risas). Esa fuerza era la
que necesitaba, ;sabes? Estas son sorpresas de las buenas. De verdad te lo digo. La pri-
mera sorprendida por su reaccién fui yo (Enri, 66 afios)

Las mujeres que describieron una falta de apoyo social lo atribuyeron a un afrontamiento inade-
cuado por parte de su entorno.

Yo ya no queria que mi marido me acompafiara al médico porque yo veia que se estresa-
ba muchisimo, y entendia al médico igual o incluso menos que yo. Entonces al final ya lo
decides tu (ir sola) (Sofia, 55 afios)

Mi padre peg6 un gran bajén, ya sabes (suspira) de esos que realmente caes en picado.
Mi padre es el que menos lo asimilé (el diagnéstico de cdncer de mama). Nunca me dijo

)«

“;como estds?”, “;como te apafias?”, “;cémo te sientes?” No, él hermético. No mi padre
no, él no (Teresa, 53 afios)

También se encontraron algunos casos en los que el familiar directamente no apoyé a la mujer
pero si buscé la manera de ofrecer ese apoyo a la mujer contactando con amigas suyas o a través
de los hijos.

Mi marido lo paso mal, por supuesto, lo pasé mal. Quiero decir que no me dio su mano,
por asi decirlo, pero porque lo estaba pasando mal. Entonces lo que si que hizo fue en-
viarles un mensaje a mis hijos y les dijo “darle carifio a la mamd, necesita mimos” (Lola,
66 afios)

Dos afios después del diagnéstico, las mujeres entrevistadas explicaron que la mayoria de sus fa-
miliares se distancian de la enfermedad y evitan hablar de ella. Estas estrategias de afrontamiento
utilizadas por su familia podrian explicar la falta de apoyo que perciben las mujeres en el periodo
de supervivencia.

Porque por mucho que la familia quiera ayudarte, llega un momento en que no quieren
hablar del tema, prefieren evitarlo, y a veces necesitas hablar (Neus, 60 afios)

Si, un dia le dije a mi marido: “;Qué quieres decir con que se acabé (el cdncer de mama)?
Eso es lo que tii te crees” (risas). Pero bueno, da igual, lo que pasa es que es algo que tu
si que lo piensas (el cdncer de mama) (Esther, 60 afios)

La fuerza que necesito

Este tema recoge la percepcién de las mujeres sobre el efecto que tuvo el apoyo social recibido en
su propio afrontamiento hacia la enfermedad. La mayoria de las mujeres entrevistadas estaban
satisfecha con el apoyo social recibido y los discursos mostraron cémo dicho apoyo favorecio el
adecuado afrontamiento del cancer de mama. En el momento del diagnéstico fue fundamental el
apoyo emocional recibido de familiares, amigos y del propio hospital.
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La verdad es que siempre me he sentido muy apoyada por el hospital. No me han de-
jado ni un momento. Tengo un familiar que estd enfermo de cdncer en otro pais y si yo
estuviera en su situacién no seria tan valiente como soy evidentemente (Lola, 66 afios)

Toda la informacién recibida acerca de la enfermedad se consideré un recurso de apoyo impor-
tante. También se valoré como positivo la comunicacién adecuada con el equipo médico. Esta
favorecio la sensacion de control y el afrontamiento de la situacion.

El dia que me informaron pues estuvo bien porque la informacién que me dieron fue
fantdstica, porque la verdad que pocos lugares la ofrecen. En ese momento fue muy
importante la forma en que me dieron la informacién, para poder hacer preguntas...
(Susana, 67 afios)

Por el contrario, cuando la comunicacién del diagnéstico y la informacién ofrecida no fue clara
desde el inicio del proceso, la mujer pudo experimentar un afrontamiento inadecuado a lo largo
del proceso de la enfermedad.

Me enviaron el diagnéstico “tumor maligno de mama izquierda”, me lo enviaron por
e-mail. Pensé que era un error. Y creo que eso hizo que negara bastante la enfermedad
durante todo este tiempo (Sofia, 55 afios)

Durante la intervencién y el tratamiento, las mujeres expresaron mayores dificultades para
atender sus propias necesidades. En esa situacion, donde se sintieron mas vulnerables y depen-
dientes, valoraron mucho los animos y el carifio recibidos y la ayuda en las actividades basicas
de la vida diaria. Ese apoyo durante el tratamiento favorecié el tiempo de autocuidado de las
mujeres.

Y entonces nos trajeron aqui (hospital) y nos regalaron un lote de productor de diferen-
tes marcas que proporcionan para esto. Después nos ensefiaron a ponernos el pafiuelo,
quiero decir, mucho apoyo, mucho. Hicimos marcha nérdica, pero todo aqui ;eh? Que yo
decia “Dios mio, no me lo creo” (Neus, 60 afios)

Posteriormente, dos afios después del diagnéstico, es cuando las mujeres refieren una mayor fal-
ta de apoyo social. Perciben falta de apoyo para hablar de su miedo o de sus preocupaciones,
falta de informacién y falta de atencidn a las consecuencias de la enfermedad. Esta falta de apo-
yo social genera frustracion y angustia al no sentirse comprendidas y al referir necesidades que
no son escuchadas. Esto explicaria cdmo, en el periodo de seguimiento, las mujeres utilizan el
distanciamiento para enfrentar la enfermedad o contindan buscando ayuda para satisfacer sus
necesidades.

Estds tan apoyado por tantos médicos que cuando todo termina te quedas sola y dices
“bueno, ;y ahora qué?” Todavia no me siento bien y no tengo apoyo. Todo eso que hice
con mis manos, masajes, tratamiento con parafina y tal, lo tuve que buscar yo sola por-
que si no fuera por eso... (Neus, 60 afios)
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Creo que me falta un sequimiento. Por ejemplo, se me entumecen las manos y, bueno,
cuando estoy haciendo algo un rato, ;no? Como cuando llevo un par de horas limpiando,
se me empiezan a caer cosas, pierdo el sentido del tacto (Marina, 56 afios)

Déjame elegir

Al explorar las estrategias de afrontamiento utilizadas por las mujeres a lo largo de la enferme-
dad, se aprecié como las estrategias de distanciamiento y evitacion se relacionan con el rechazo
al apoyo social. Estas estrategias se relacionaron con menos ayuda de amigos y conocidos, o la no
participacion en los grupos de apoyo que ofrecia el hospital.

Lo tinico que tenemos en comiin [Grupos de apoyo] es tener cdncer, y punto. Era como
querer convertirlo en el centro. Eso no quiere decir que después no encuentres gente con
la que conectar, pero no al principio, supongo... (Esther, 60 afios)

Sin embargo, cuando las mujeres recurrieron a estrategias como la planificacién o la busqueda de
apoyo social utilizaron el apoyo social disponible y éste se mantuvo en el tiempo.

He estado quedando y reuniéndome con compafieros de trabajo. Incluso las veces que
me he sentido absolutamente terrible, siempre he tratado de decir: “venga vamos a
juntarnos para almorzar...”, incluso si tenia que ir arrastréndome (Marina, 56 afios)

Los resultados actuales dan respuesta al cuarto objetivo de la tesis, y muestran los fundamentos
de la relacién entre el apoyo social percibido y el afrontamiento por la mujer en el contexto del
cancer de mama. Los mecanismos de afrontamiento utilizados por las mujeres diagnosticadas con
cancer de mamay su entorno familiar se influyen mutuamente, y acorde a la literatura, el afronta-
miento en si mismo se considera un estimulo directo sobre afrontamientos de otras personas
Ademas los resultados muestran un efecto indirecto a través del apoyo social percibido, lo cual
se refleja en la literatura a través del modelo estadistico de mediaci6n . A su vez, el apoyo
social tiene un efecto directo en el afrontamiento y Kim et al."”” afirmaron que “La percepcién de
las pacientes con cancer de mama sobre cuanto apoyo social reciben de los deméas puede influir
en su eleccién de estrategias de afrontamiento especificas, lo que a su vez puede influir en su
bienestar emocional”. Los resultados obtenidos se alinean con la teoria del estrés transaccional
de Lazarus & Folkman , ya que el afrontamiento esta vinculado al significado atribuido al can-
cer de mamay a los recursos disponibles para afrontar la enfermedad. En el contexto del cancer
de mama, esta red de relaciones entre los conceptos de afrontamiento y apoyo social subraya la
complejidad del fenémeno'°. En otros contextos, como las enfermedades mentales, encontra-
mos resultados similares y las estrategias de afrontamiento también filtran o median los efectos
de las intervenciones psicosociales

Nuestros resultados muestran cémo la experiencia de afrontamiento de la enfermedad por parte
de la familia afecta la percepcion de apoyo que tienen las mujeres. Ante la noticia de un diagnés-
tico de cancer de mama, su entorno social inmediato asume un papel activo como cuidador de la
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persona, pudiendo en ocasiones desarrollar estrategias de afrontamiento que no siempre resul-
tan efectivas para afrontar las circunstancias. Segin estudios previos realizados en maridos de
mujeres con cancer de mama, se aprecia como el afrontamiento evitativo de la enfermedad esta
relacionado con la baja calidad de vida del marido . Este resultado explicaria la falta de apoyo
percibida por las mujeres cuando sus familias utilizan afrontamientos menos activos (distancia-
miento, evitacién). Por el contrario, hay familiares que asumen su rol de cuidadores y desarrollan
estrategias como buscar informacion, ser positivos, no perder la esperanza y organizarse para
satisfacer las necesidades de la mujer. Este tipo de afrontamiento es esencial para ofrecer apoyo
a las mujeres mientras soportan el cancer de mama . A su vez, el apoyo social que perciben
las mujeres tiene un impacto directo en su experiencia de afrontamiento’””?’>. En el momento del
diagnéstico se valora mucho el carifio recibido de amigos y familiares, y la informacién propor-
cionada por los profesionales sanitarios del hospital. Segin estudios anteriores, contar con este
apoyo fomentd la aceptacion de la enfermedad?®?. Durante el tratamiento se valord sobre todo
recibir ayuda para realizar las actividades basicas de la vida diaria. Este apoyo inspiré a las mujeres
a cuidarse a si mismas?*. Por tltimo, segiin nuestro estudio, se percibe que el apoyo social dismi-
nuye dos afios después del diagndstico, al contrario de lo que muestran estudios recientes?**. Sin
embargo, esta disminucion del apoyo social no siempre se traduce en un afrontamiento ineficaz.
Si bien algunas mujeres con poco apoyo pueden distanciarse de la enfermedad y evitar hablar de
ella, también encontramos mujeres que, a pesar de no tener apoyo, mantienen conductas activas,
como buscar apoyo social y planificar para satisfacer sus necesidades. Este resultado es consis-
tente con estudios realizados en mujeres con cancer de ovario *** y nos permite comprender los
diferentes efectos del apoyo social en el afrontamiento. Segin la literatura publicada hasta la
fecha, el apoyo social no siempre da como resultado un afrontamiento eficaz . Una posible
explicacion a este hallazgo es el efecto el rol de cuidados de la mujer, quien pondera asi el apoyo
social recibido junto con las necesidades de su cuidador/cuidadora principal. Expresiones como
“No me ayudé porque era él quien lo estaba pasando mal” indican una aceptacion de la falta de
apoyo debido a las necesidades que tiene su entorno inmediato. Como explica Sulik, “en lugar de
centrarse en sus propias necesidades, las normas de género de reciprocidad equilibrada, genero-
sidad y autosacrificio alientan a las mujeres a centrarse en las necesidades de los demas”?*%. Las
mujeres realizan un acto de equilibrio al priorizar las necesidades de los deméas y al mismo tiem-
po atender sus propias necesidades de autocuidado . Por otro lado, las estrategias de
afrontamiento desarrolladas por las mujeres pueden promover la preservacion del apoyo adecua-
do de sus familias a lo largo del tiempo?*°. Cuando las mujeres mantienen estrategias activas para
afrontar la situacién, como la planificacién y la bisqueda de apoyo social, a menudo conservan
un apoyo social adecuado a largo plazo. Sin embargo, cuando las mujeres recurren a estrategias
como evitar o distanciarse de la enfermedad, pueden recibir menos apoyo social o este puede
disminuir con el tiempo

Por ultimo, los resultados han evidenciado la interaccién directa entre los mecanismos de afron-
tamiento de las mujeres y los de su entorno familiar. Las mujeres perciben cémo su reaccién ante
la enfermedad y su forma de afrontarla impacta directamente en la experiencia de afrontamiento
de sus familias. Las mujeres entrevistadas atribuyen esto a su rol dentro de la familia, y se defi-
nen a si mismas como un elemento clave en la estabilidad familiar. Por un lado, estudios previos
realizados con los propios cuidadores resaltan la reciprocidad del cuidado ante un diagnéstico de
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cancer de mama: la mujer se reconoce como fuente de apoyo para el cuidador®’. Por otro lado, los
cuidadores también se perciben a si mismos como un elemento clave para promover el afronta-
miento de la mujer?®®. Esta creencia es apoyada por las mujeres de nuestro estudio, que percibie-
ron un mayor fuerza y motivacién de familias con afrontamientos activos.

En conclusidn, el entramado de relaciones que se establece entre el afrontamiento de la mujer, el
apoyo social y el afrontamiento del entorno responde a los significados que recibe la enfermedad
a lo largo del tiempo y al rol de cuidados que ocupa la mujer. Tanto la percepcion de apoyo social,
como el afrontamiento hacia la enfermedad estan influenciados por el rol de género femenino,
el cual implica caracteristicas como la generosidad o el sacrificio y llevan a la mujer a priorizar el
bienestar del entorno frente al propio autocuidado. Este hecho se evidencia sobre todo en la fase
del seguimiento, donde se ha identificado la aceptacion de la falta de apoyo en el entorno familiar
como consecuencia de la ponderacién de las propias necesidades y las necesidades familiares.
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CAPITULO 9

9.1

La actual tesis explora el fenémeno de la supervivencia al cancer de mama en las mujeres. A partir
de la experiencia de cada perfil de participante se ha elaborado un discurso complejo que permite
comprender cémo las mujeres interpretan y dan sentido a la experiencia de vivir con cancer de
mama.

En las entrevistas se describen los cambios en la vida cotidiana de la mujer, y se accede a los sig-
nificados de la enfermedad que derivan en afrontamientos distintos para la mujer y su entorno.
En la supervivencia, se describe una disminucion del apoyo social, lo cual despierta sentimientos
y afrontamientos distintos en la mujer. Por un lado, ante la falta de apoyo experimentada la mu-
jer reacciona de forma activa y busca apoyo social; y por otro lado, la falta de apoyo promueve la
resignacion y la mujer mantiene el distanciamiento a largo plazo. Un elemento que parece influir
en el afrontamiento a largo plazo es la internalizacién del rol de género femenino, lo cual a su vez
se relaciona con la edad de la mujer diagnosticada. Para comprender mejor todo este entramado
de relaciones se ha dividido la discusién en dos apartados: a) La nueva identidad sentida frente a
la identidad tradicional atribuida y b) Soledad: comprensién de un problema emocional, critica a
un problema estructural. El contenido de estos apartados refleja las dificultades y los logros que
acompafian a la mujer en la supervivencia.

En nuestros estudios, las mujeres supervivientes se perciben diferentes después de la enferme-
dad, y sus discursos se estructuran en base a una comparacién constante con la identidad previa
al cancer de mama. El estudio de la supervivencia desde la metodologia cualitativa, profundiza en
la experiencia vivida, y las mujeres entrevistadas suelen recurrir a su afrontamiento para narrar
los cambios experimentados a lo largo de la enfermedad’®. Ademas del afrontamiento, Cheung
& Delfabbro®” describen otros factores que contribuyen a la trasformacién de la identidad en la
supervivencia como son la presencia de sintomas®. Nuestros estudios sustentan este hallazgoy a
partir de los resultados se han identificado dos elementos clave para describir la nueva identidad
de la mujer en la supervivencia: los cambios experimentados a largo plazo y el rol de género feme-
nino tradicional. Como hemos comentado, los cambios o las secuelas a largo plazo se han descrito
por diferentes estudios como un elemento influyente en la identidad de supervivencia®*-#, sin
embargo pocos estudios se han centrado en analizar los cambios de rol vinculados al género tras
la experiencia de cancer de mama
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Como superviviente, la mujer refiere cambios en su esfera personal que impactan en el sentido
que atribuye a la vida y en la manera de relacionarse con su entorno. Acorde a la literatura, se
describen cambios fisicos (aumento de peso, dolores articulares o pérdida de agilidad mental)
que tienen repercusiones psicolégicas y emocionales que afiaden sufrimiento al propio miedo
de recurrencia . Las dificultades experimentadas en la supervivencia intentan ser contra-
rrestadas por la propia condicién de superviviente, y la luz en los discursos se encuentra en la
resignificacion que recibe la vida tras la experiencia de cancer de mama. Esto es consistente con el
estudio de Drageset et al.””?, donde la capacidad de encontrar significados dentro de situaciones
dificiles mejora el afrontamiento efectivo, lo cual es mas frecuente en mujeres supervivientes a
largo plazo'®. Acorde a esto, hemos apreciado como paralelamente a las secuelas las mujeres se
sientes vivas, y es en esta nueva vida tras el cancer de mama donde encuentran el valor de las co-
sas realmente importantes para ellas. Se describe una mejor autoestima y autocuidado respecto
a antes de la enfermedad, y no anteponer tanto el cuidado a los demas o el trabajo ante su propio
bienestar. Este resultado es consistente con los resultados de estudios previos , ¥ se podria
explicar, segln la vivencia de la mujer, al entender como el exceso de estrés se vincula al origen
de la enfermedad. Este significado se refiere con frecuencia entre las mujeres jévenes, las cuales
se exponen a situaciones de sobrecarga o estrés ante los esfuerzos laborales y las actividades
domésticas . Esta creencia difiere de culturas con religiones como el budismo, el islam o el
hinduismo, donde la enfermedad se asocia a la voluntad de Dios y es mas frecuente presentar una
resignacion pasiva’®. Por el contrario, en nuestro contexto, al asociar la enfermedad a estrés las
mujeres adoptan la estrategia de afrontamiento de aceptacion de responsabilidad y obtienen cier-
ta oportunidad para controlar la trayectoria de la enfermedad. Este resultado es consistente con
la literatura, y permite comprender los cambios de actitud experimentados en la supervivencia
(dedicar tiempo a una misma, evitar el estrés, realizar ejercicio fisico, llevar una dieta saludable,
etc.) . En esta etapa, a través de la estrategia de reevaluacién positiva se ha comprendido
como la mujer superviviente se siente legitimada para cuidarse, para ponerse como prioridad, y
esto se relaciona con mejor bienestar y calidad de vida

El afrontamiento utilizado por las mujeres que integran nuestros estudios difiere del utilizado
por mujeres con otras enfermedades crénicas como la artritis reumatoide . En ese contex-
to, las mujeres también realizan esfuerzos por mantener su rol como madre y trabajadora, y
se ha reconocido como reducir la actividad (por ejemplo de cuidados) y aceptar la pérdida de
control (en contra del ideal de maternidad) favorece el bienestar de la mujer?*®. Pero este cam-
bio de paradigma a favor de una misma no predomina en mujeres con una enfermedad crénica
como la artritis reumatoide, que describen sentimientos de frustracion, angustia y fracaso ante
las limitaciones para el cuidado?*®. Por contra, las mujeres diagnosticadas de cancer de mama
entrevistadas en nuestro primer estudio han descrito como el trabajo o los cuidados familiares
pierden valor en la reconstruccion de la identidad en la etapa de supervivencia. Este resultado
es parcialmente apoyado por la literatura y en algunos estudios la mujer prioriza el desarrollo
normal de su rol como madre o trabajadora en esta etapa . Una posible explicacion a este
hecho podria ser el perfil de las mujeres incluidas, donde el 54% de las mujeres del primer estu-
dio presentaron un nivel de ingresos familiar alto y estudios superiores (universitarios), lo cual
se relaciona con mayor blsqueda de autonomia e independencia®. En cualquier caso, el rol de
género femenino se ha descrito como un factor cultural clave para explicar la inconsistencia
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entre la nueva identidad sentida por la mujery la identidad tradicional socialmente atribuida®®®.
Como indicaron Trachtenberg et al.”*° la adaptacidn a la supervivencia puede ser un desafio para
las mujeres cuya autoestima esta directamente relacionada con la adhesién a las creencias y los
roles tradicionales de género*°. Por el contrario, las mujeres de nuestros estudios reconocen
el cuidado hacia una misma como una prioridad en esta etapa. Sin embargo, esto puede chocar
con la percepcidn social y las interpretaciones idealizadas de las mujeres como cuidadoras des-
interesadas, que asumen perfectamente el trabajo externo y en el hogar, e incluso puede obs-
taculizar el tan necesario cuidado personal y alterar la autoestima?**?>*°°_ A pesar de todo ello,
el estudio de laidentidad en la supervivencia a través del género no ha sido el enfoque principal
de las investigaciones en cancer de mama. Por el contrario, la mayoria de los estudios realizados
en este sentido se han centrado en estudiar la feminidad o masculinidad a través del impacto
del cancer en la sexualidad, en la imagen corporal y la identidad a través del cuerpo”?*°'. Por
tanto, nuestros resultados refuerzan la necesidad de explorar los desafios a los estandares de
género en los supervivientes desde normas no sexuales?**?%°,

En resumen, el origen de la enfermedad, asociado a un exceso de estrés, y los cambios fisicos
y psicoldgicos, interpretados como limitaciones para desarrollar sus roles habituales, favorecen
que el cuidado a una misma estructure la nueva identidad de la mujer superviviente. Dicho auto-
cuidado (reflejado en la estrategia de reevaluacién positiva) se genera como reaccién y prioriza-
cién de una misma ante el cuidado a los demas. Por tanto, la nueva identidad en la supervivencia
se describe como una transformacion que genera conflicto en el desarrollo de los roles habituales,
lo cual aflade malestar a una etapa donde predomina la falta de apoyo social relacionada con la
propia enfermedad.

b) Soledad: comprensién de un problema emocional, critica a un problema estructural

En los discursos, las mujeres supervivientes oscilan entre la aceptacion y la frustracién ante la
falta de apoyo social para afrontar los problemas a largo plazo. Mientras que aceptar la falta de
apoyo pasa por entender el afrontamiento del entorno, por empatizar con su estado emocional
ante el cancer de mama; la frustracién responde a la injusticia, a la sensacidén de abandono perci-
bido por parte de instituciones sanitarias y por algunos dmbitos laborales.

Para las mujeres de nuestros estudios aceptar la falta de apoyo pasa por comprender el afronta-
miento del entorno. Acorde a la literatura, la familia afronta la supervivencia como una vuelta a la
normalidad (a la vida antes de la enfermedad)'*?, y con el tiempo evitan hablar de la enfermedad
y se distancian de temas relacionados con el cancer de mama®®. En los discursos, algunas muje-
res entrevistadas perciben la falta de apoyo pero anteponen el bienestar de los demas. Esto es
consistente con estudios previos y evidencia el rol de la mujer dentro de la familia, donde realiza
esfuerzos por mantenerse positiva para evitar el sufrimiento familiar'70:188.249.263302 Por tanto, a
largo plazo, se identifican cambios de conducta y mayor autocuidado, pero también se obser-
van estrategias como el distanciamiento hacia la enfermedad para preservar el bienestar fami-
liar. Algunos autores atribuyen este hecho a la internalizacion del rol de género tradicionaly a la
idea de “mujer buena” predominante sobre todo en entornos familiares y de cuidados?*. Desde
la teoria feminista propuesta por Bepko & Krestan*** se describen diferentes cddigos como el de

195



196

PARTE IV. DISCUSION GENERALY CONCLUSIONES

“ser desinteresada y servicial” para explicar las caracteristicas de bondad definitorias de la “mujer
buena”**. Esto ocurre con mas frecuencia en mujeres con fuertes creencias religiosas’’® o mujeres
mayores, con una fuerte internalizacion del rol de género femenino tradicional*”. En este perfil
de mujeres se han identificado estrategias como el distanciamiento o el autocontrol. Por contra,
las mujeres entrevistadas del segundo estudio de menor edad parecen afrontar activamente la
falta de apoyo, y se identifica la bisqueda de apoyo social en fuentes alternativas, como atencién
privada, asociaciones de supervivientes y en otras mujeres con cancer de mama. Este hecho po-
dria relacionarse también con el perfil socioeconémico de las mujeres que integraron la muestra
del segundo estudio (el 31% presentaron ingresos familiares altos y el 50% ingresos familiares
medios). Por tanto, a pesar de asumir tareas de cuidados (méas de la mitad eran cuidadoras de
marido, padres o nietos en el momento del diagnéstico), ante la falta de apoyo social presentan
afrontamientos activos como la bisqueda de apoyo social. Este resultado es consistente con los
hallazgos de Ciria-Suarez et al.’*%, quienes han descrito el apoyo entre iguales como una solucién
a las necesidades insatisfechas en la supervivencia

A nivel social, la literatura recoge la co-existencia de dos actitudes distintas frente al cancer de
mama?®*®. Por un lado se describe el cancer como condicién estigmatizante, y las personas sanas
evitan hablar de la enfermedad y muestran miedo ante el riesgo de muerte .Y por otro lado,
en el contexto del cdncer de mama, también se identifican discursos ultrapositivos vinculados a
la supervivencia, donde el cancer significa “etapa superada’, “libre de enfermedad”, “vuelta a la
normalidad” y predomina la idea de “superviviente triunfante”

La literatura mas actual hace referencia al estigma percibido en mujeres supervivientes, y lo des-
cribe como el sentimiento de aislamiento y critica relacionado con un proceso como el cancer de
mama . Sentirse enferma o revivir emociones relacionadas con la enfermedad son situacio-
nes que favorecen el estigma percibido por las supervivientes®®. Nuestros resultados coinciden
con la literatura al reconocer diferentes factores relacionados con dicho aislamiento como son:
mujeres con mas limitaciones a largo plazo, que no perciben atencidn sanitaria satisfactoria y mu-
jeres que no tienen recursos para obtener atencion médica alternativa . Como indicé Melhem
et al.**® las limitaciones financieras para restaurar el bienestar y la imagen corporal contribuyen
a la estigmatizacion en la supervivencia®*®. Al igual que se ha identificado en nuestros resulta-
dos, las mujeres que se sienten mas vulnerables y aisladas a causa de la enfermedad terminan
recurriendo a estrategias de afrontamiento como el distanciamiento para combatir sentimientos
especificos del cancer (miedo, angustia, ansiedad, tristeza). Por tanto, en base a las recientes pu-
blicaciones, seria interesante explorar el estigma percibido por la mujery su relacién con el afron-
tamiento en la supervivencia.

Por otro lado, en nuestro contexto cultural predomina una perspectiva desestigmatizante del
cancer de mama, y en laimagen puUblica se trasmite la supervivencia como un triunfo y una com-
pleta curacion del cancer de mama . Segun la literatura este significado puede promover
estrategias como la reevaluacion positiva, favoreciendo el crecimiento personal tras la expe-
riencia vivida®®’; y por otro lado, este significado también puede generar malestar en la mujer, al
impedirle expresar los sentimientos negativos que experimenta como superviviente . Las
mujeres de nuestros estudios explicaron la dificultad para expresar el miedo a la recurrencia en
la etapa de supervivencia, y lo vincularon a la creencia social de la supervivencia como “vuelta a
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la normalidad”, como etapa “libre de enfermedad”. Aligual que muestra la literatura, esta creen-
cia social dificulta la comprensién del entorno y la familia sobre el estrés y las dificultades que
implica vivir con cancer de mama'®®, Esto podria explicar la falta de apoyo percibida en la super-
vivencia tanto por parte de la familia, como a nivel social, como incluso la carencia de atencién
sanitaria. La literatura ha demostrado como las mujeres en la supervivencia refieren una sen-
sacion de abandono por parte del sistema sanitario . Lo publicado previamente sobre este
aspecto asocid este hecho a la falta de preparacion para la transicién desde la atencién como
paciente a la atencion como superviviente, y propuso atender esta necesidad a través de inter-
venciones psicoldgicas que preparen a la mujer para la supervivencia®". Sin embargo, nuestros
resultados han apreciado que la etapa de supervivencia se atiende desde una perspectiva bio-
médica que no tiene en cuenta las historias de vida, y las necesidades experimentadas por las
supervivientes . Ante esta realidad la atencidn a las mujeres deberia ir mas alla del simple
trabajo sobre las expectativas de atencion médica. Una atencidn de calidad en la supervivencia
pasa por escuchar y comprender las necesidades vividas, atendiendo las preocupaciones de
esta etapa, y ofreciendo el apoyo necesario para garantizar el mejor estado de salud en mujeres
con cancer de mama.

En conclusidn, los resultados de nuestros estudios estan alineados con los resultados publicados
sobre afrontamiento y apoyo social en el contexto del cancer de mama. El uso de unas estrate-
gias de afrontamiento u otras en la supervivencia se ve influenciado por las necesidades experi-
mentadas a largo plazo (evaluacién de las consecuencia de la enfermedad*/, demandas sociales y
desarrollo de roles?*?), por factores culturales (rol de género o discurso ultrapositivo en torno a la
supervivencia)'®® y por determinantes sociales como la edad o el nivel de ingresos®**. Todas estas
caracteristicas parecen influir en el afrontamiento utilizado por la mujer a largo plazo, y este a su
vez influye (0 media) la percepcién de soledad y apoyo social recibido.
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9.2

En el capitulo actual se presentan las principales fortalezas y limitaciones de los estudios que
integran la tesis.

La propia naturaleza de la metodologia cualitativa implica reconocer la subjetividad como el re-
sultado de nuestra interaccion con los datos. Por tanto, abordar este aspecto propio y definitorio
de la metodologia pasa por establecer estrategias que permitan afrontar la variabilidad en la in-
terpretacion de los datos. Para ello, en el primer estudio de la tesis los datos se analizaron de for-
ma independiente por dos investigadoras del equipo; y en el segundo estudio de la tesis, a dicho
anélisis paralelo se afiadi6 la validacién de los resultados por la enfermera de la Unidad de mama,
como profesional experto en cancer de mama. Esta estrategia en la planificacién del analisis ha
supuesto una fortaleza para ambos estudios, dotando a los resultados de credibilidad.

Otra estrategia para abordar la subjetividad y la variabilidad en la interpretacion de los datos
fue plantear en el segundo estudio multiples analisis complementarios, y el uso del programa
NVivo como asistente del proceso. Esto ha permitido validar los resultados obtenidos en anélisis
independientes para acabar contribuyendo a un discurso final que favorece la comprensién de la
vivencia de supervivencia. Ademas, contar con el soporte de este programa ha permitido disponer
de la informacién de manera rapida y accesible, dotando de rigurosidad y transparencia a todo el
proceso analitico.

Otra de las fortalezas de los estudios tiene que ver con la seleccidn de las participantes. En el
primer estudio de la tesis, la seleccion de participantes se realizé teniendo en cuenta el afio del
diagnéstico (afio 2011, afio 2014 y afio 2016). Este hecho permitié acceder a la perspectiva de
mujeres en diferentes fases de supervivencia, y conocer aquellos aspectos que influyen en la vida
cotidiana de la mujer joven tras el cdncer de mama.

Por otro lado, los estudios de la tesis también han presentado ciertas limitaciones. Una limi-
tacion comun a los dos estudios fue la inclusion de participantes. Plantear la recogida de in-
formacién a través de entrevistas individuales supuso un desafio para algunas mujeres a las
que se les propuso participar. Las entrevistas se plantearon como una conversacién privada
y anénima, donde se registraria la informacion acerca de la experiencia de enfermedad desde
el respeto, con la minima intrusion en el discurso. A pesar de ello, algunas mujeres rechazaron
participar en los estudios al referir no sentirse preparadas para hablar de la enfermedad por el
dolor que genera revivir el proceso. Esta limitacién refuerza algunos de los resultados obteni-
dos en nuestros estudios, y sirve para evidenciar como incluso afios después del diagndstico el
uso de estrategias como el distanciamiento permiten a la mujer manejar el dolor y el malestar
que genera la enfermedad.

Otra limitacién com(n a ambos estudios de la tesis fue el sesgo de memoria, y la descripcién de la
experiencia desde la perspectiva de las mujeres supervivientes puede influir en su recuerdo. Esto
se dio tanto en el primer estudio, al incluir a mujeres en diferentes temporalidades; como en el
segundo estudio, al categorizar incluyendo las etapas de la enfermedad (diagnéstico, tratamiento
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y seguimiento). Para afrontar dicho riesgo, durante las entrevistas se solicité a la mujer describir
hechos concretos que le permitieran desarrollar ideas y percepciones acerca de la experiencia
vivida.

En el segundo estudio, donde se realizé un anilisis asistido por el programa NVivo también sur-
gieron ciertas limitaciones. Dichas limitaciones estan relacionadas con las transcripciones de los
audios de las entrevistas. Se decidi6 realizar una transcripcion literal, en el idioma original en el
que se realizé la entrevista, bien castellano o catalan. Este hecho, al trabajar con el programa
NVivo condicion las funciones disponibles de analisis, y utilizar dos idiomas dificulté el uso de
estrategias como la bisqueda de frecuencia de palabras o la codificacién por sentimiento.

Otro aspecto que debe tenerse en cuenta en la interpretacion de los resultados de la tesis es
la transferibilidad, es decir la capacidad de generalizacion de los resultados de los estudios. La
muestra de participantes en investigacion cualitativa suele incluir perfiles determinados, con ta-
mafos de muestra reducidos. Este hecho influye en la capacidad de generalizar los resultados, y
la extrapolacién de dicha informacién siempre debe realizarse teniendo en cuenta circunstancias
contextuales similares.

Para terminar, es importante mencionar que la investigacion se vio alterada por la pandemia de la
Covid-19 (periodo 2020-2023). Esta realidad dificulté cualquier potencial ampliacién de los obje-
tivos de la tesis, al limitar el acceso a las participantes. Por otra parte, en el momento de realizar
la difusi6n de los resultados se obtuvieron ciertas resistencias para publicar al respecto, debido al
creciente interés de las revistas por temas relacionados con la Covid-19. En este mismo periodo,
la asistencia a congresos y la presentacién de los resultados se hizo de forma telemética, lo cual
dificult6 el intercambio de opiniones respecto al tema de estudio.
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A continuacion, se presentan, las principales aportaciones de esta tesis a partir de los dos
estudios realizados en su conjunto:

El cAncer de mama tiene consecuencias tanto fisicas como psicolégicas en la esfera perso-
nal de la mujer que cambia las relaciones familiares, laborales y sociales.

Las consecuencias de la enfermedad a largo plazo se viven como restricciones, y dichas
consecuencias junto al aumento del cuidado hacia una misma influyen en la transforma-
cion de la identidad de la mujer superviviente.

Las mujeres diagnosticadas de cancer de mama valoran positivamente el apoyo social re-
cibido a lo largo de la enfermedad, sin embargo en la etapa de supervivencia se describen
dificultades para expresar el miedo y las preocupaciones acerca de la enfermedad y falta
de seguimiento para atender las consecuencias a largo plazo.

Muchas mujeres no sienten reconocidas sus necesidades a largo plazo y lo atribuyen al sig-
nificado social que recibe la enfermedad, como “completa curacién”’, y a como el entorno
afronta la enfermedad en la supervivencia.

La falta de apoyo social genera sentimientos diversos en la mujer mayor superviviente:
comprensién y aceptacion en el entorno familiar, al atribuir la falta de apoyo a un afronta-
miento ineficaz de la familia, y angustia y frustraciéon cuando no se recibe atencién sanita-
ria adecuada o se perciben dificultades laborales.

El afrontamiento de la mujer mayor tras el diagnéstico de cancer de mama puede favorecer
o dificultar el acceso al apoyo social. A su vez, dicho afrontamiento esta influenciado por
el significado que recibe la enfermedad, y por determinantes sociales como la edad y los
ingresos familiares.

Tener mas edad y menores ingresos familiares se relaciona con afrontamientos menos ac-
tivos de la enfermedad, por lo que sitda a este perfil de mujeres en una situacién especial-
mente vulnerable en la etapa de supervivencia.

Cambios en el rol de cuidados vinculado al género femenino podrian explicar la trans-
formacién de la identidad de la mujer experimentada en la supervivencia, ademas de las
diferencias de afrontamiento de las mujeres segin su edad.

Enfermeria es un elemento clave en la atencién a las mujeres con cancer de mama. Su
atencién en el seguimiento podria incluir planes que evalden la capacidad de afrontamien-
to de las mujeres en la supervivencia, especialmente en mujeres con mayor edad y menos
ingresos familiares.
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Al comprender el fenémeno de la supervivencia al cdncer de mama desde la perspectiva de las
propias mujeres supervivientes se ha accedido a conocer los elementos que favorecen la soledad
y la falta de apoyo social en esta etapa. Por un lado se han identificado aspectos culturales pro-
pios de nuestro contexto como dificultades en la satisfaccion de las necesidades a largo plazo, y
por otro lado se reconoce en el propio sistema barreras en el acceso a la atencidn sanitaria por la
condicién de supervivencia.

El abordaje de dichos aspectos a través del personal de enfermeria implica incorporar cambios a
diferentes niveles:

Alineados con la propuesta formativa de la Sociedad Europea de Enfermeria Oncolégica, estruc-
turada acorde al modelo de enfermeria basado en la experiencia del paciente, los resultados de la
tesis permitirian complementar el dominio “Vida a largo plazo después del cincer de mama”. Los
resultados actuales contribuyen a desarrollar la formacidn de enfermeria desde una perspectiva
holistica de la paciente, que tenga en cuenta la experiencia vivida como fundamento de la aten-
cién enfermera en el seguimiento. Esta formacion debe incorporar elementos culturales y sociales
como la perspectiva de género o el estigma percibido, para atender el cdncer de mama como una
patologia con necesidades exclusivas.

En nuestro contexto, el Grado de Enfermeria (Universitat Autdnoma de Barcelona), ya contempla
en su Plan formativo algunas asignaturas que tienen en cuenta aspectos anteriormente mencio-
nados. Por ejemplo, la asignatura “Enfermeria Familiar y Comunitaria” define entre sus compe-
tencias: a) Analizar los factores sociales y culturales en la vivencia y el abordaje de los procesos
de salud y enfermedad, b) Comprender y actuar acorde a los comportamientos interactivos de la
persona en funcién del género, grupo o comunidad, dentro de su contexto social y multicultural,
y c) Describir intervenciones orientadas a la readaptacién de la vida diaria mediante recursos
de proximidad y apoyo. Todas estas competencias se trabajan a través de diferentes contenidos
como los “cuidados orientados a la fragilidad y la cronicidad” o la “Gestién de Casos”. Ademas, la
formacién de enfermeria también contempla la atencién de procesos oncoldgicos en la asignatura
“Cuidado Enfermeros en Situaciones Complejas”. En este espacio se incluye la formacién en cuan-
to a la afectacion fisica, social y familiar que genera el cancer, el afrontamiento de la enfermedad,
y el abordaje de sus necesidades. Sin embargo, no se especifica la atencion enfermera y el segui-
miento de los pacientes oncolégicos a largo plazo.
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En un nivel formativo superior, encontramos el Master de Enfermeria de Practica Clinica Avanza-
da (Univerisitat de Barcelona), donde incluye la especialidad de oncologia. Sin embargo, la asigna-
tura de “Oncogeriatria y larga supervivencia” es una optativa dentro del plan formativo.

Por tanto, los resultados de nuestros estudios pueden ayudar a desarrollar programas formati-
vos relacionados con la atencion a la supervivencia en el ambito de enfermeria, que como se ha
descrito (véase también Capitulo 1) alin se encuentran en fases iniciales de desarrollo. La forma-
cion de enfermeria debe reconocer la importancia de la atencién a la supervivencia a largo plazo.
Ademas seria recomendable incorporar resultados de estudios como el nuestro, que permitan
integrar la experiencia de los pacientes en el desarrollo de dichos planes formativos.

Implicaciones para la asistencia sanitaria: Definir nuevas estrategias en el seguimiento

Nuestra investigacion refuerza la necesidad de mejorar el seguimiento de las pacientes con can-
cer de mama. Como muestran nuestros resultados, los criterios de seguimiento actuales no son
suficientes para lograr una atencién satisfactoria en esta etapa. Las mujeres perciben que sus
dolencias se tratan por separado, por diferentes especialistas, sin reconocer su relacién y origen
comuin. Ante esta situacion es frecuente experimentar frustracion y angustia, y buscar atencién
médica privada; o bien mostrar resignacion, y centrarse en el control emocional. Por este motivo,
se evidencia la necesidad de llevar a cabo un seguimiento mas estrecho por parte de un profe-
sional con experiencia, como puede ser la enfermera de la unidad de mama, la cual a lo largo del
proceso es un elemento clave en la atencién y coordinacion del plan terapéutico.

Actualmente, segln las recomendaciones del ICO, la dltima visita de la enfermera de la unidad
de mama se realiza entre el primer y tercer mes después del tratamiento. De los resultados de
nuestros estudios se desprende la necesidad de una intervencion mas prolongada, que permita
estructurar la transicion a la etapa de supervivencia, ofreciendo apoyo para atender las secuelas
a largo plazo y reducir las inequidades en salud identificadas. Para ello proponemos extender la
atencién enfermera y coordinarla con el seguimiento médico, con el objetivo de:

Evaluar las necesidades de las mujeres a largo plazo teniendo en cuenta las diferentes es-
feras en las que se mueve la mujer.

Identificar los recursos sociales (apoyo social) y personales (afrontamiento) que dispone la
mujer para satisfacer sus necesidades a largo plazo.

Dar a conocer actividades y servicios sociales (a través de asociaciones de pacientes o fun-
daciones) para supervivientes de cancer de mama, especialmente en mujeres con perfiles
vulnerables (mujeres mayores y mujeres con menores ingresos familiares)
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Implicaciones sociales: Colaboracion con Asociaciones de pacientes

Por Gltimo, la colaboracién con asociaciones de pacientes no solo ofrece una red de apoyo y re-
cursos para mujeres supervivientes de cancer de mama, si no que puede favorecer la difusion de
la perspectiva propia de supervivencia, y promover la concienciacion social en torno a esta etapa.

Segun las mujeres entrevistadas, la imagen publica de la supervivencia al cancer de mama no
representa la vivencia de gran parte de las mujeres. En nuestro contexto predomina una vision
desestigmatizante, fomentada por creencias ultrapositivas en torno a la supervivencia. Segln
los resultados de nuestros estudios, mejorar la empatia y la comprensién acerca de lo que sig-
nifica vivir con cancer puede mejorar el apoyo social percibido por las mujeres supervivientes.
Por tanto, el objetivo del trabajo conjunto con las asociaciones de pacientes seria promover la
difusién y concienciar de los cambios que experimentan las personas con cdncer de mamaen la
supervivencia.
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Los resultados de los estudios de la tesis permiten acceder a la percepcion de la mujer supervi-
viente en diferentes momentos vitales. Los resultados han mostrado como el impacto de las se-
cuelas en la vida cotidiana influye en la sensacion de soledad, la falta de apoyo y los sentimientos
de frustracién e impotencia experimentados en la supervivencia. Ante futuras investigaciones
seriainteresante tener en cuenta las secuelas referidas por las mujeres como criterio de muestreo
tedrico, con la intencién de explorar en profundidad la vivencia de este perfil mas vulnerable de
mujeres.

Otro hallazgo de interés es el efecto del rol de género en el afrontamiento del cdncer de mama a
lo largo del tiempo. Nuestros resultados parecen indicar como la edad influye en la internalizacion
del rol de género femenino, lo cual podria explicar ciertas diferencias en el afrontamiento utiliza-
do por las mujeres segln su edad. Este hecho seria interesante continuar explorandolo en futuras
investigaciones y describir en profundidad el peso del rol de género en la identidad de la mujer
superviviente segln su edad. Todo ello puede influir en las necesidades a largo plazo, en la eva-
luacién de los recursos disponibles y en la distribucién del autocuidado y el cuidado a los demas.

Otro resultado que ha emergido de los estudios es la influencia de la percepcién social acerca
del cancer de mama. A pesar de encontrarnos en un contexto social donde predomina una vi-
sion desestigmatzante del cancer de mama, algunas mujeres presentan conductas propias del
estigma (sentimiento de aislamiento, soledad, etc.). Serfa interesante analizar la experiencia de
supervivencia desde estas dos perspectivas y comprobar como influyen en el afrontamiento de la
enfermedad a largo plazo.

Por dltimo, a partir de los resultados obtenidos podemos sefialar que la falta de seguimiento per-
cibida en la supervivencia se traduce en inequidades en salud, y las mujeres con méas recursos uti-
lizan afrontamientos orientados a satisfacer sus dolencias, frente a mujeres con menos recursos
cuyos afrontamientos van dirigidos a controlar los sentimientos negativos que despiertan dichas
dolencias. En futuras investigaciones seria muy interesante plantear estudios prospectivos que
permitan conocer el impacto a largo plazo de dichas inequidades en salud, y el efecto del afronta-
miento en el bienestar de la mujer a lo largo del tiempo.
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Los resultados de la presente tesis doctoral se han difundido a través de diferentes congre-
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Anexo 1.
MUJER JOVEN (<50 ANOS) MUJER MAYOR (> 50 ANOS)
314,315 167,269
- Tumores sintomaticos. « Tumores asintomaticos.
« Mayor tamafio - Menos agresivos que en la mujer joven.
(el tamafio medio del tumor es de 2 cm, en « Tumores de mejor prondstico
comparacion con los 1,5 cm en la mujer méas (tasas mas bajas de proliferacién de células
= mayor) tumorales, expresion méas baja de HER2, y méas
S - Tumores mas agresivos. presencia de receptores hormonales (estrégenos y
P - Tendencia a ser de mayor grado histolégico. progesterona).
& - Mayor afectacién de ganglios linfaticos. - Mayor riesgo de metéstasis (ante tratamientos
© - Suele sobre expresar el receptor 2 del factor ~ subéptimos).
= de crecimiento epidérmico humano (HER2 +).

- Resultados en la plataforma genémica ON-
COTYPE elevados.

- Mayor expresion del indice proliferativo Ki67.

- Mayor riesgo de mortalidad.

S - Mayordificultad en el diagnéstico - Diagndstico en cribado poblacional.
£ (presencia de mamas més densas).
O
g
<
a
- Quimioterapia peor tolerada « Menor participacién en la decision terapéutica que
(mayor quimiotoxicidad). la mujer joven.
- Resistencia a terapias actuales « Ms riesgo de interacciones con otros farmacos
(asociada a mutaciones). (pacientes polimedicados).
- Presencia de comorbilidades que pueden afectar a
2 la tolerancia del tratamiento oncolégico.
& + Menor diseccién de ganglios axilares.
<Et « Mayor riesgo de cirugias subdptimas.
= - Suelen recibir tratamientos conservadores, pero en
(= caso de indicacion de cirugia es mas frecuente la
mastectomia en este grupo de edad.
- Menos tratamiento adyuvante
(radioterapia o quimioterapia)
+ Mayor tendencia al uso de hormonoterapia como
tratamiento de eleccion.
© - Mayor porcentaje de recaidas - Mayor impacto del tratamiento en la
Z  (casiel doble que la mujer mayor). funcionalidad.
= - Abordaje de menopausia precoz, pérdida « Los cambios en la imagen no son tratados como
é de fertilidad y el embarazo tras el cancer de relevantes
7 mama.

Fuente: Elaboracién propia a partir de Yoo et al.>°, Walsh et al.**>, Angarita et al."’, Ballantyne®**, Castro Reyes***, Gallo Valle-
jo et al. ***, Rosenberg et al.**°, Boyle et al.*,Bouchardy et al. *¢
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Anexo 2.

El modelo transaccional propone una definicién de estrés centrada en la interaccién entre la per-
sonay su entorno. El estrés tendria lugar cuando la persona valora sus recursos como escasos e
insuficientes como para hacer frente a las demandas del entorno. Por tanto, la clave del modelo
radica en la evaluacién cognitiva tanto del estimulo como de la respuesta (Figura)

—
Estresor potencial Evaluacion primaria —‘ Evaluacion secundaria Estrés
 — =
(suceso externo) ¢ Tiene el suceso implicaciones ¢ Son suficientes los recursos y Respuestas
positivas, negativas o neutras? capacidades de afrontamiento fisiologicas,
existentes para superar el dafio, cogn itivas,
Si son negativas, jen qué medida es amenaza, o reto planteado por el emocionales y
dafino en la actualidad, amenazante suceso? conductuales
para el futuro y supone un reto J—
potencial?

Figura. Teoria de la evaluacién cognitiva propuesta por Lazarus & Folkman (1984).
Fuente: Vdzquez et al**

A continuacion, se describen los conceptos clave del modelo:

Estrés: Se determina a partir de una apreciacién del sujeto (del inglés appraised), el cual
juzga la situacion como amenazante o desbordante de sus recursos y que hace peligrar su
bienestar.

Evaluacion primaria: Juicio acerca del significado de la situacién para calificarla de irrele-
vante, positiva, o estresante. En este Gltimo caso se diferencian tres modalidades: amena-
za (anticipacién de un dafio o pérdida que parece inmediato, atin no ha ocurrido), dafio-pér-
dida (el individuo recibe un perjuicio real, ya se ha producido dafio y lo puede volver a sufrir)
y desafio (el individuo valora la situacién como un reto, ve la amenaza pero considera que
es capaz de superarla si emplea adecuadamente sus recursos, se interpreta como la posi-
bilidad de aprender o ganar).

Evaluacién secundaria: Ante una situacién de estrés, la evaluacién secundaria determina-
ra los posibles recursos y opciones que dispone la persona para hacer frente a la situacion.
Los resultados de esta evaluacion modifican la evaluacién inicial y predisponen al desa-
rrollo de estrategias de afrontamiento. Los recursos incluyen las propias habilidades de
afrontamiento y el apoyo social y material. Con la evaluacién secundaria la persona toma
conciencia de las discrepancias que existen entre sus estrategias de afrontamiento y las
capacidades que exige la situacion.

Afrontamiento: El conjunto de esfuerzos cognitivos y conductuales destinados a contro-
lar, reducir o tolerar demandas internas o externas que amenazan o exceden los recursos
de un individuo.
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En el contexto del cancer de mama, el estrés comienza cuando la mujer toma conciencia de una situa-
cién potencialmente negativa. En ese momento se reconoce un cambio, o una amenaza de cambio, con
afectacion de las preocupaciones y expectativas personales. Este proceso se define como evaluacion
primaria, y se describe como la evaluacion personal del significado que se le atribuye a la situacion gene-
rada por el cdncer. A partir de dicha evaluacién la mujer estima los recursos y las habilidades disponibles
para controlar o cambiar la situacién estresante generada por la enfermedad. Este proceso se define
como evaluacién secundaria e incluye los recursos de apoyo social y afrontamiento de la mujer.
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Anexo 3. Datos sociodemograficos de |la poblacion atendida en el
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona

Distribucion de la poblacion por grupos de edad, y distrito municipal que atiende el Hospital

de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona.

0-15 afios 16-24 anos 25-39 anos

LEixample* 28.194 22.215
Horta-Guinardé 22.025 15.200
Gracia 14.699 9.964
Sant Marti 31.839 21.228
Sant Andreu 20.682 13.148

71.535
36.006
30.399
51.780
29.173

40-64
anos
88.129
62.563
41.520
88.173
55.274

65 aios
y mas
58.751
39.756
26.346
49.732
33.522

total

268.824
175.550
122.928
242.752
151.799

Nota: Dato correspondiente a los barrios: Dreta de ['Eixample, la Antiga Esquerra de ['Eixample, la Nova Esquerra de 'Eixam-

ple, el Fort Pienc, la Sagrada Familia y Sant Antoni.

Fuente: Ajuntament de Barcelona. Departament d’Estadistica i Difusié de Dades. Lectura del Padrén Municipal de Habitantes

alenero 2023°*%°

Datos socioeconémicos (poblacién ocupada y renta media por persona) por distrito munici-

pal, en la ciudad de Barcelona.

Poblacién ocupada (%)

Dreta de 'Eixample
Horta-Guinardé
Gracia

Sant Marti

San Andreu

Media de la poblacion que abarca el
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
Nota 1: Poblacién ocupada sobre el total de la poblacién.

63,3
66,77
65,12
64,7
62,42

64,44

21.956,9
15.887,352
17.291,322

16.635,80?
13.934,16?

17.141,11

Nota 2: Datos calculados a partir de la informacién disponible de los barrios del distrito municipal.

Fuente: Institut d’Estadistica de Catalunya. indice socioeconémico territorial*”".

Renta media por persona (€)
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Distribucion de las tasas de pobrezay exclusion social por distritos municipales, en la ciudad
de Barcelona.

Tasa de pobreza y exclusion social®

Ciutat Vella 44,45
Eixample 14,44
Sants-Montjuic 23,63
Les Corts 16,03
Sarria-Sant Gervasi 11,29
Gracia 12,29
Horta-Guinardé 19,10
Nou Barris 38,35
Sant Andreu 22,02
Sant Marti 27,46

Nota: Total de personas en situacién de pobreza y exclusién social sobre el total de la poblacién®*°
Fuente: Ajuntament de Barcelona. Departament d’Estadistica i Difusié de Dades. Encuesta sociodemogrdfica de Barcelona
2020.
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COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) Checklist

A checklist of items that should be included in reports of qualitative research. You must report the page number in your manuscript
where you consider each of the items listed in this checklist. If you have not included this information, either revise your manuscript

accordingly before submitting or note N/A.

Topic Item No. Guide Questions/Description Reported on
Page No.

Domain 1: Research team

and reflexivity

Personal characteristics

Interviewer/facilitator 1 Which author/s conducted the interview or focus group?

Credentials 2 What were the researcher’s credentials? E.g. PhD, MD

Occupation 3 What was their occupation at the time of the study?

Gender 4 Was the researcher male or female?

Experience and training 5 What experience or training did the researcher have?

Relationship with Participants:

Relationship established 6 Was a relationship established prior to study commencement?

Participant knowledge of 7 What did the participants know about the researcher? e.g. personal

the interviewer goals, reasons for doing the research

Interviewer characteristics 8 What characteristics were reported about the inter viewer/facilitator?
e.g. Bias, assumptions, reasons and interests in the research topic

Domain 2: Study design

Theoretical framework

Methodological orientation 9 What methodological orientation was stated to underpin the study? e.g.

and Theory grounded theory, discourse analysis, ethnography, phenomenology,
content analysis

Participant selection

Sampling 10 How were participants selected? e.g. purposive, convenience,
consecutive, snowball

Method of approach 11 How were participants approached? e.g. face-to-face, telephone, mail,
email

Sample size 12 How many participants were in the study?

Non-participation 13 How many people refused to participate or dropped out? Reasons?

Setting

Setting of data collection 14 Where was the data collected? e.g. home, clinic, workplace

Presence of non- 15 Was anyone else present besides the participants and researchers?

participants

Description of sample 16 What are the important characteristics of the sample? e.g. demographic
data, date

Data collection

Interview guide 17 Were questions, prompts, guides provided by the authors? Was it pilot
tested?

Repeat interviews 18 Were repeat inter views carried out? If yes, how many?

Audio/visual recording 19 Did the research use audio or visual recording to collect the data?

Field notes 20 Were field notes made during and/or after the inter view or focus group?

Duration 21 What was the duration of the inter views or focus group?

Data saturation 22 Was data saturation discussed?

Transcripts returned 23 Were transcripts returned to participants for comment and/or correction?
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Temas

Situacién actual

Sufrimiento familiar

Actividades del hogar

Relaciones personales

Soledad y apoyo

Trabajoy
carga econdémica

CAPITULO 14. Anexos

Preguntas

¢Como se siente actualmente en relacién con su salud?
¢Coémo ha experimentado el proceso de su enfermedad desde el diag-
ndstico hasta ahora?

iCree que ha habido cambios en su entorno familiar debido a su enfer-
medad? ;Cuales?
Cambios de rol y responsabilidad
¢Como cree que su familia ha experimentado su enfermedad?
Percepcion de los momentos dificiles
Parientes que han sufrido mas
¢Quién cree que ha sido capaz de gestionarlo mejor? (pareja, hijos,
padres)

Con respecto a las tareas del hogar, ;cree que su enfermedad ha pro-
vocado algtin cambio? ;Como? ;Por qué?
¢Cémo ha experimentado esos cambios?

¢Usted cree que las relaciones personales con la gente mas cercana
-nifios, socios, padres y amigos-han cambiado debido a su enferme-
dad? ;Como? ;Por qué?

Cambios de rol

Sexualidad

Red social (tamafio de la red o intesidad de las relaciones)

iC6mo ha experimentado esos cambios?

¢Usted cree que a través de este proceso ha recibido apoyo? ;Como?
{Por qué?

Personas que la han apoyado mas

¢De qué manera se apoy6 en ellos

¢En qué momentos?

En las mujeres que trabajan fuera de su casa:
iCree que la enfermedad le ha afectado profesionalmente? ;Como?
¢Por qué?

Evaluacién de estos cambios
¢Cree que la enfermedad le ha afectado econémicamente a ustedy a
su familia?

iCoémo ha experimentado los cambios econémicos y en el trabajo?

253
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Anexo 6.

Temas

Situacién actual

Sufrimiento familiar

Actividades del hogar

Relaciones personales

Soledad y apoyo

Trabajoy
carga econémica

Preguntas

:Como se siente actualmente en relacién con su salud?
Proceso de su enfermedad desde el diagnéstico

Calidad de vida

¢Cree que ha habido cambios en su entorno familiar debido a su enfer-
medad? ;Cules?

Cambios de rol

Rol actual
¢Como cree que su familia ha experimentado su enfermedad?

Cada miembro, expresa

Percepcion de los momentos dificiles

Quien apoyo
¢Y en la escuela como crees van sus hijos desde que le diagnosticaron
la enfermedad? ;Por qué?

Notas

Relaciones

Con respecto a las tareas del hogar, ;cree que su enfermedad ha pro-
vocado algiin cambio? ;Cémo? ;Por qué?

¢Qué cambio ha llevado mejor? ;Y peor?

iQué sigue igual?

¢Usted cree que las relaciones personales con la gente mas cercana
-nifios, socios, padres y amigos-han cambiado debido a su enferme-
dad? ;Como? ;Por qué?

Cambios de rol, casa

Pareja

Familia (madre-padre, hermanos)

Amigos (tamafio de la red o intensidad de las relaciones)

¢Usted cree que a través de este proceso ha recibido apoyo? ;Como?
iPor qué?

Personas

Qué apoyo

Qué momentos

iRepetiria?

En las mujeres que trabajan fuera de su casa: ;Cree que la enfermedad
le ha afectado profesionalmente? ;Como? ;Por qué?

Puesto

Tipo de trabajo

Compafieros

Aspiraciones laborales
{Cree que la enfermedad le ha afectado economicamente a ustedy a
su familia?

Gastos extra



Anexo 7.

Simbolo y nombre

[]

Corchetes

Signo igual

(3)(5)
Tiempo que dura
una pausa, medido
en segundos

Subrayado
Subrayado de pala-

bras o silabas

Serie de dos puntos

MAYUSCULAS
Maydisculas

Guion

(incomprensible, 4)
Paréntesis con la pa-
labra incomprensible

y la duracién en

segundos del ex-
tracto inaudible o
incomprensible

CAPITULO 14. Anexos 55

Uso

Solapamiento de hablantes. Se debe indicar el inicio y el final del solapamiento, con
el cuidado de que los extractos en los que se produce el solapamiento queden uno
arriba del otro (atin en los casos que esto suponga dejar espacios en blanco). Los
corchetes de cierre pueden indicar un cese simultaneo del solapamiento por parte
de los/las hablantes o el momento en que uno/a de ellos/as deja de hablar.

P.: Antes me dijo que abandoné [la escue-]

R.: [Me echaron.

P.: Ah, entiendo.

No hay espacio de tiempo entre los dichos de los/las hablantes o de un/a mismo/a
hablante. Suele utilizarse para sefialar interrupciones (algo que también podria ha-
cerse con corchetes si se considera que hubo solapamiento de hablantes).

P.: Sunombre era=

R.: =Carlos.

Pausas destacadas, en cantidad de segundos. Se aconseja no sefialar las pausas
convencionales entre oraciones o entre hablantes, sino aquéllas que puedan tener
alguna significacion para el anilisis.

P.: Bueno, yo... (4). Yo no pude hacerlo.

Enfasis en una palabra o silaba (no para gritos o modificaciones de la entonacién).
P.: Fuiste td, entonces.

R.: No, t fuiste. Yo no estaba ese dia.

P.: {Vaya caradura que eres!

Alargamiento de un sonido. Puede producirse al final o al medio de una palabra e
incluye vocales y consonantes. La cantidad debe ser, como minimo, dos pares de dos
puntos (::), para no producir confusién con el uso convencional (gramatical) de los
dos puntos (:). Yo sugiero tres pares. P.: No::;, no puede ser.

R.: Si, amigo mio, asi es:::.

P.: Increi:::ble.

Volumen elevado de voz (respecto de lo habitual para un/una hablante dado/a).
Habitualmente utilizado para sefialar gritos.
P.: jVETE DE AQUI!

Corte repentino de una palabra. Usar sélo en el caso de palabras sin terminar por vo-
luntad del hablante (no por la interrupcién de otro/a hablante, en cuyo caso se debe
utilizar el signo igual o los corchetes).

P.: Pero si él me di-, me dijo que noirfa.

R.: El te puede haber dicho cualquier cosa.

Extractos de habla no audibles o0 no comprensibles, por las razones que sean, segin
los siguientes criterios:

i)Escribir «incomprensible» dentro del paréntesis

i) Escribir una comay, luego, el nimero de segundos de habla ininteligible o inaudi-
ble

iii) Escribir otra coma y, entre signos de pregunta, lo que uno cree escuchar, a modo
de hipétesis

P.: Yo creo que el aborto no es mas que (incomprensible, 1, ;un asesinato?)
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Simbolo y nombre Uso

Informacidn no verbal o contextual. Se puede consignar cualquier informacién rele-

vante, tanto del comportamiento no verbal del/de la hablante como del contexto de
() interaccién (informacién disponible en los archivos de audio o video, o en las notas

de los entrevistadores). En el caso de las conductas (provenientes, por ejemplo, de
notas cronometradas de los/las entrevistadores/as o de un archivo o cinta de video),
se aconseja su consignacién con un grado minimo de interpretacién o inferencia. Asi,
sera preferible, por ejemplo, escribir ((solloza)) o ((llora), a ((se emociona)) o ((sufre)).

Doble paréntesis

Se utiliza para indicar el habla entre risas
P:;Y?
R: £ Se puso rojo y salid £

£l
Libra esterlina

.., cursivas, ), —, -, (),
[] etc.
Puntos suspensivos,
cursivas, apéstrofe,
raya, guion, comillas,
paréntesis, corche-
tes, etc.

Se utilizan seglin su forma convencional y se intercalan con el resto de simbolos aqui
presentados. En caso de conflicto o aparicién de una cantidad «excesiva» de simbo-
los en un extracto y a fines de facilitar la lectura de las transcripciones, se recomien-
da priorizar el uso de simbolos gramaticales.

1 Simbolo originario del cédigo de transcripcion de Gail Jefferson
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Anexo 8.

Cédigo entrevista: E1
Entrevistador/a: ETM
Entrevistada: Bibi (pseudénimo)
Fecha entrevista: 09/03/2017
Duracién: 46’ 04”

Idioma: Castellano

[07' 34”]

ETM: [Y e:l proceso] de la enfermedad desde el diagnéstico hasta ahora, ;cémo::, cémo lo has
vivido?

BIBI: Pue::s... M::... En el diagnéstico muy mal, porque:: todo iba £como mal£. Osea cada:: m: nue-
va noticia o cada nuevo: apunte que:: que recibia era peor (2) y::... y bueno no era, ((chasquido de
lengua)) era una situacién que, que::, bueno era un cancer de ma:ma, pero bueno cuando te dan
este diagnéstico pues (1) td solo piensas en £cancerf (.) no piensas que quizés es de los que mas
se sobreviven, pero bueno como era un:: tumor grande:: tenia una:: pre metastasis que no era ope-
ra:ble (2), bueno esto pues la verdad me:: (2) me hundié bastante porque:: no era::(1) ((chasquido
de lengua)) Yo pienso que a veces la gente en la calle suele:: como banalizar un poco y: “Bueno yo
conozco a una perso::na que ya la opera::ron” y que si, que es verdad, que es cierto y va muy bien,
pero no era mi £casof ((risa silenciosa exasperada)). Entonces pues yo ahi, pues:: bastante:: (2)
bastante mal.

Luego durante:: el tiempo que me lo diagnosticaron no lo::, no lo dije:, nada mas que a mi marido:.
Y entonces fue un poco dificil aguanta::rlo, (1.2) trabaja:ba:: ((traga saliva) bueno. (1) ((chasqueo de
lengua)) Y:: asi como empezé muy mal, (.) pues todo lo luego (1) todo fue bastante £bienf (2) La
quimio fue dura pero no tanto como:: yo pensaba, que fue dura, ;eh? Pero yo pensé que iba a ser
mucho peo::r (2) E::l resultado:: fue muy bue::no (1) y::, y bueno (.) y: y todo fue a mejor. Y ahora
pues estoy stper contenta porque £clarof ((risa floja)) empecé mal y:: de momentos (.) bien, sf, si.

ETM: (Muy bien) Y:: ;A nivel de la familia? ;Crees que:: hubieron cambios (.) en la vida familiar
araiz de: del diagnéstico de la enfermedad?

BIBI: Pue::s (1) con el diagnéstico:: si, con mi marido ha sido un poco:: (2) ((chasquido de lengua))
empeord un poco la relacién, porque:: bueno, bf, yo (2) él estaba con una bandera del optimismo
muy grande:, yo estaba con la del pesimismo:: (2) ((chasquido de lengua)) coincidié que diagnosti-
caron a su madre de un cancer que no tenia ningin tratamiento, entonces () la comparativa era
(.) iNo? No... ((pequefio chasquido de lengua)) “;Cémo puedes estar tan mal si ;ves? T por lo menos
tienes solucién...” bueno, fue un poco caético (3) Y:: bueno, mi hijo era pequefio, mas consciente:,
la mayor era consciente pero pasaba ma::s (2) Bueno ahi fue un poco, si. (1) Pero bueno, en gene-
ral, alrededor, pues mis amista::des mi padre que es, ha sido un buen puntal y tal, pues (1) muy
bien, y luego mi marido, conforme fue asumiendo:: (.) pues la pérdida de su madre, [£también£]
((pequefia risa suave))
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Anexo 9.

Hoja de informacion a la participante

Titulo del estudio: Estudio del impacto socio econémico en mujeres diagnosticadas de cancer de
mama.

Centro: Hospital de la Santa Creu i Sant Pau

Investigador principal: Dr. Jaume Masia Ayala (Servicio de Cirugia Plastica).

Introduccion

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacién en el que se le invita a
participar. El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacién Clinica del Hospital de
la Santa Creu i Sant Pau.

Nuestra intencion es que usted reciba la informacién correcta y suficiente para que pueda evaluar
y juzgar si quiere o no participar en este estudio. Para ello lea esta hoja informativa con atencién
y nosotros le aclararemos las dudas que le puedan surgir después de la explicacién. Ademas, pue-
de consultar con las personas que considere oportuno antes de tomar una decisién (su cényuge,
médico de familia, etc.).

Participacion voluntaria

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que usted puede decidir no par-
ticipar o cambiar su decision y retirar su consentimiento en cualquier momento, sin que por ello
se altere la relaciéon con su médico ni se produzca perjuicio alguno en la atencién médica que se
le brindara.

Descripcion general del estudio

El estudio que le presentamos tiene como objetivo conocer el impacto social y econémico a corto
y medio plazo del cancer de mama en las mujeres diagnosticadas de esta enfermedad.

En esta fase del estudio los investigadores le realizaran una entrevista personal. La duracién sera
de 1 hora aproximadamente y serd grabada en formato audio con el fin de facilitar el analisis
posterior de la informacidn registrada. Previo al inicio de la entrevista se le preguntara sobre su
consentimiento para la grabacion de la misma.

Las entrevistas seran realizadas por un miembro del equipo investigador en una sala del Hospital
acondicionada para tal funcién que permita garantizar el respeto a la intimidad de las participantes.

Beneficios y riesgos derivados de su participacion en el estudio

La participacion en este estudio no comportara ningln riesgo para usted. En cambio, los benefi-
cios de participar en este estudio se espera que tengan un gran impacto en la atencién de futuras
mujeres con cancer de mama, ya que nos permitird comprender mejor cdmo afecta a medio y largo
plazo esta enfermedad en las areas social y econémica de estas mujeres.
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Confidencialidad

El tratamiento, la comunicacién y la cesién de los datos de caracter personal de todos los sujetos
participantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Orgéanica 15/1999, de 13 de diciembre, de Protec-
cion de Datos de Caracter Personal y el Real Decreto 1720/2007 de 21 de diciembre por medio del
cual se desarrolla dicha ley. De acuerdo a lo que establece la legislacion mencionada, usted puede
ejercer los derechos de acceso, modificacién, oposicién y cancelacién de datos, para lo cual debera
dirigirse a su médico del estudio.

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un cédigo. Por lo tanto, su
identidad no sera revelada a persona alguna salvo un requerimiento legal.

El acceso a su informacidn personal y a los materiales de audio o texto generados en el presen-
te estudio quedara restringido a los investigadores del estudio y colaboradores en el Hospital
de Sant Pau, autoridades sanitarias (Agencia Espafiola del Medicamento y Productos Sanitarios),
Comunidades Auténomas (inspeccién), al Comité Etico de Investigacién Clinica y personal autori-
zado por el promotor, cuando lo precisen para comprobar los datos y procedimientos del estudio,
pero siempre manteniendo la confidencialidad de los mismos de acuerdo a la legislacion vigente.
Todos los materiales de audio o texto que se generen del presente estudio seran utilizados solo
para fines del mismo y seran destruidos una vez el estudio haya finalizado.

Compensacion econémica
Este estudio no contempla la remuneraciéon econémica por su participacion.

Otra informacion relevante

Si usted decide dejar de participar en este estudio y retirar su consentimiento, ninguna informa-
cion nueva seré afiadida a la base de datos y usted puede exigir la eliminacién de todos los datos
recogidos previamente.

Al firmar la hoja de consentimiento adjunta se compromete a cumplir con los procedimientos del
estudio que se le han expuesto. Usted recibird una copia de esta informacién.

DATOS DE CONTACTO

En caso de necesidad usted puede consultar con:
Equipo investigador _____

Tel.:
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Consentimiento informado

Titulo del estudio: Estudio del impacto socio econémico en mujeres diagnosticadas de cancer de
mama.

Centro: Hospital de la Santa Creu i Sant Pau

Investigador principal: Dr. Jaume Masia Ayala.

y teléfono......cccoviiinieen

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.

He podido hacer preguntas sobre el estudio.

He recibido suficiente informacién sobre mi participacion.

He hablado con (nombre del investigador): ......c.cccooviriiveiieireiercieceiee,
Comprendo que mi participacion es voluntaria.

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1°.- Cuando yo quiera.

2°.- Sin tener que dar explicaciones.

3°.- Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

Que valorando lo anterior, doy libremente mi conformidad para:

0 Que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de informacién a la partici-
pante.

O Participar en la realizacion de la entrevista

Firma de la participante: Firma del investigador:

Fecha: Fecha:
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Anexo 10. Cuestionario para valorar los cambios sociales. (Bloque 1.
Convivencia).

BLOQUE 1. CONVIVENCIA ‘

de piso

+Con quién ., sAtribuye el Si su
., ¢La relacion con esa . . . ..
vivia al ., cambio al cancer | situacion
persona, cambio? .,
momento de mama? cambio, ;con
del No | Mejoréd | Empeord No Si quién vive
diagnostico? actualmente?
Sola
Pareja
Hijo(s)
Hija(s)
Padre
Madre
Hermano/a(s)
Amigo(s)
Compaieros
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Anexo 11.

Annex 4. Questionnaire to assess the economic and labour impact

1. (Cual es su maximo nivel de estudios finalizado?

1.

2
3
4,
5

[ONo sabe leer ni escribir

O Sin estudios o estudios primarios incompletos

OEstudios primarios o equivalentes

OEstudios secundarios de 1° etapa (SO, EGB, Bachillerato elemental)

[0 Estudios secundarios de 2° etapa (Estudios de Bachillerato, ensefianzas
profesionales de grado medio o equivalentes, ensefianzas profesionales de grado
superior o equivalentes)

OEstudios superiores (Estudios universitarios o equivalentes)

“Ahora voy a hacerle unas preguntas sobre la actividad economica que realizaba en

el momento del diagndstico del cancer de mama”.

2. En el momento del diagndstico del cancer de mama, jcuadl era su actividad principal?

1.

A T AU o

—_—
N = O

[ONo trabajaba (pasar a la pregunta 6.)

OTrabajaba

OTrabajaba, pero tenia una baja laboral de 3 o mas meses
ODesempleada con subsidio/prestacion

ODesempleada sin subsidio/prestacion

OTrabajo en la casa (ama de casa)

OEstudiante

O Incapacidad temporal

O Incapacidad permanente

. OJubilada por razones de edad
. OJubilada de forma anticipada

. O Realiza trabajos sociales o actividades benéficas sin remuneracion
13.

OOtra situacion. Especifique:

3. (Qué tipo de contrato o relacion laboral tenia?

1.

O Asalariada (a sueldo, comision, jornal...). Sefiale el tipo de contrato:
O Funcionaria

a.
b. O Duracién indefinida

o

O Temporal

=S

[ Verbal o sin contrato
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O Empresaria o profesional con asalariados/as

OEmpresaria sin asalariad/as o trabajadora independiente

O Ayuda familiar (sin remuneracion reglamentada en la empresa o negocio de
un familiar)

O Miembro de una cooperativa

[0 Otra situacion. Especifique:

4. (Cuaél era la duracion de su relacion laboral?

1.

2
3.
4
5

[0 Menor de 6 meses

[0 De 6 meses a menos de 1 afio
[0 De 1 afio a menos de 2 afios
[0 De 2 afios 0 mas

[ Sin duracion definida

5. ¢Qué tipo de jornada tenia habitualmente en su trabajo principal?

1.

2
3
4
5.
6
7
8

O Jornada partida

[0 Jornada continua por la mafiana

O Jornada continua por la tarde

O Jornada continua por la noche

O Jornada reducida

O Turnos

O Jornada irregular o variable segun los dias

O Otro tipo. Especifique:

6. (Podria decir cudl era el importe mensual aproximado de los ingresos del hogar,

sumando todas las fuentes y descontando las retenciones por impuestos, cotizaciones

sociales, etc.?

1.

® NS Db

[ 550 euros o menos
[0 551 a 800 euros

[0 801 a 1.050 euros
O 1.051 a 1.300 euros
[0 1.301 a 1.550 euros
O 1.551 a 1.850 euros
[0 1.851 a 2.250 euros
[02.251 a 2.700 euros

30
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9. O2.701 a 3.450 euros
10. O Més de 3.450 euros

7. {Después del diagndstico de cancer de mama, dejo de trabajar?
1. OSi
2. O No (pasar a la pregunta 9)

8. (Cuanto tiempo dejo de trabajar?
1. [ Menos 6 meses
2. O7-12 meses
3. O Mas de 12 meses

“Ahora voy a hacerle unas preguntas sobre la actividad econémica

que realiza actualmente”.

9. ({Actualmente trabaja?
1. ONo
2. [ Si (pasar a la pregunta 13)

10. Si actualmente no trabaja: ;por qué motivo?
1. O Por el cancer de mama
O Por otros motivos de salud
O Por motivos familiares
O Por finalizacion del contrato
O Por cambios organizativos o econdmicos de la empresa
O Per despido
O Dejo el trabajo para cuidarse

O Se ha tomado un tiempo sabatico

© ® N vk wDd

O Se va a prejubilar
10. O Se va a jubilar
11. ONo encuentra trabajo

12. OOtro motivo. Especifique:

11. En la actualidad, ;cual es su actividad principal?
1. ODesempleada con subsidio/prestacion

2. [ODesempleada sin subsidio/prestacion
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OTrabajo en la casa (ama de casa)
OEstudiante

O Incapacidad temporal

3

4

5

6. O Incapacidad permanente
7. [Jubilada por razones de edad

8. [Jubilada de forma anticipada

9. [Realiza trabajos sociales o actividades benéficas sin remuneracion

10. OOtra situacion. Especifique:

12. Si su actividad principal ha cambiado con respecto al momento del diagnoéstico del
cancer de mama, jcree que este cambio tuvo que ver con su enfermedad?

1. Osi

2. ONo (pasar a la pregunta 26)

13. Si actualmente trabaja: ;hace cuanto tiempo que se reincorpor6 a su trabajo?
1. O Menos 6 meses
2. O7-12 meses
3. O Mas de 12 meses

14.;Qué tipo de contrato o relacion laboral tiene?

1. [ Asalariada (a sueldo, comision, jornal...). Sefiale el tipo de contrato:
a. O Funcionaria
b. O Duracion indefinida
¢. [ Temporal
d. 0O Verbal o sin contrato

2. [ Empresaria o profesional con asalariados/as

3. OEmpresaria sin asalariad/as o trabajadora independiente

4. 0O Ayuda familiar (sin remuneracion reglamentada en la empresa o negocio de

un familiar)
5. O Miembro de una cooperativa

6. [ Otra situacion. Especifique:

15.Si su contrato ha cambiado con respecto al momento del diagnéstico del cancer de
mama, ;cree que este cambio tuvo que ver con su enfermedad?

1. Osi

2. ONo
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16. (Cual es la duracion de su relacion laboral?
1. O Menor de 1 afio
2. ODe 1 afo a5 afios
3. O Mas de 5 afios
4. [ONo sabe / No contesta

17. Si la duracion de su contrato ha cambiado con respecto al momento del diagnostico
del cancer de mama, jcree que este cambio tuvo que ver con su enfermedad?

1. OSi

2. ONo

18. {Qué tipo de jornada tiene habitualmente en su trabajo principal?
1. O Jornada partida
2. 0O Jornada continua por la mafiana
3. O Jornada continua por la tarde
4. [ Jornada continua por la noche
5. O Jornada reducida
6. O Turnos
7. 0O Jornada irregular o variable segun los dias
8

O Otro tipo. Especifique:

19. Si el tipo de jornada laboral ha cambiado con respecto al momento del diagndstico
del cancer de mama, jcree que este cambio tuvo que ver con su enfermedad?

1. OSi

2. ONo

20. ;Ha cambiado de lugar de trabajo desde que le han diagnosticado la enfermedad?
1. OSi
2. ONo

21. ;Dentro del mismo lugar de trabajo, ha cambiado de puesto de trabajo?
1. OSi
2. ONo

22. ;Ha cambiado de funciones en el trabajo?
1. Osi
2. ONo
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23. {Cree que su productividad ha disminuido desde que le han diagnosticado la

enfermedad?
1. OSi
2. [ONo

24. (Ha disminuido su satisfaccion acerca del trabajo desde que le han diagnosticado la

enfermedad?
1. OSi
2. ONo

25. ;Cree que los sintomas asociados a la enfermedad o al tratamiento han afectado su
capacidad de trabajo desde que le han diagnosticado la enfermedad?

1. Osi

2. ONo

26. ;Podria decir cudl es en la actualidad el importe mensual aproximado de los
ingresos del hogar, sumando todas las fuentes y descontando las retenciones por
impuestos, cotizaciones sociales, etc.?

1. O 550 euros o menos
2. O551 a 800 euros
3. 0801 a 1.050 euros
4. 0O1.051 a 1.300 euros
5. O 1.301 a 1.550 euros
6. O 1.551 a 1.850 euros
7. O 1.851 a2.250 euros
8. [02.251 a2.700 euros
9. 02.701 a 3.450 euros
10. OO Mas de 3.450 euros

27. Si el importe mensual de ingresos del hogar ha cambiado con respecto al momento

del diagnostico del cancer de mama, ;cree que este cambio tuvo que ver con su

enfermedad?
1. OSi
2. ONo

3. ONo aplica

34
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Anexo 12.

uns

Universitat Autonoma
de Barcelona

SEGUNDO ESTUDIO CUALITATIVO EN EL MARCO DEL PROYECTO

“ESTUDIO SOBRE EL IMPACTO SOCIOECONOMICO DEL CANCER
DE MAMA”

INVESTIGADORA (DOCTORANDA): ELENA TORRALBA MARTINEZ
DIRECTORAS DE TESIS: NURIA CODERN Y M. JESUS QUINTANA.

PROGRAMA DE DOCTORADO METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION BIOMEDICA Y
SALUD PUBLICA

DATOS DEL PROYECTO DE INVESTIGACION
TiTULO

Percepcion del apoyo social recibido y el afrontamiento utilizado tras el diagndstico del
cancer de mama.

OBJETIVOS

1. Comprender la evolucion del apoyo social percibido por la mujer de mayor edad en
funcién de sus necesidades en las diferentes fases de la enfermedad.

2. Explicar la evolucion del afrontamiento del cancer de mama desde diferentes
comprensiones y perspectivas.

METODOLOGIA

Estudio cualitativo descriptivo-explicativo que utilizara la fenomenologia como enfoque
metodolégico. La recogida de datos se realizara mediante entrevistas semi-estructuradas
grabadas en audio. Sobre las mismas se realizara un andlisis de contenido tedrico utilizando
el programa informatico NVivo.

Muestra
Se incluirdn a mujeres diagnosticadas de cancer de mama en el Hospital de la Santa Creu i

Sant Pau durante el afio 2016. Se realizara un muestreo por representatividad tedrica
teniendo en cuenta las siguientes variables:
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HOSPITAL DE LA

SANTA CREU I

Universitat Autonoma
de Barcelona

4

-Edad en el momento del diagnéstico: 50-59/ 60-70
-Ingresos familiares: Bajo (<1050€/mes), Medio (1051-2700€/mes), Alto
(>2701€/mes)

Se estima una muestra minima de 12 mujeres, dos mujeres por cada perfil discursivo.
Inclusion de la muestra

En primer lugar, se contactara con las mujeres que cumplan los criterios citados y que
hayan participado en la parte cuantitativa del estudio general.

En caso de no poder saturar todos los perfiles, se recurrird a aquellas mujeres que se
incluyeron en el estudio general pero no fueron aleatorizadas ni participaron en el estudio
cuantitativo. A continuacion, se presenta el protocolo a seguir para contactar con dichas
mujeres.

PROTOCOLO DE SATURACION DE LA MUESTRA

A través de la enfermera de la unidad de mama del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
(Barcelona), se contactara telefénicamente con las mujeres incluidas en la base de datos el
estudio general, diagnosticadas en el afio 2016 de cancer de mamay con edad = 50
afos en el momento del diagnéstico.

Ejemplo de conversacién:

“Buenos dias soy , del Hospital de Sant Pau. Le llamamos en referencia a un estudio sobre
cancer de mama que se esta realizando en el hospital. El objetivo es conocer como afecta el cancer
de mama a nivel social y econémico y el apoyo que recibio. Si le interesa participar se le realizara a

continuacion un breve cuestionario de preguntas sencillas”

Una vez se les haya explicado el objetivo del estudio y acepten participar, se les realizaran
dos cuestionarios a fin de conocer el perfil discursivo .

“Primero le haremos unas preguntas en relacion a la situacion familiar”

BLOQUE 1. CONVIVENCIA

:Con quién
vivia al
momento
del
diagnostico?

:La relacién con esa

persona, cambi6?

iAtribuye el
cambio al cancer
de mama?

No

Mejoré

Empeoro

No Si

Sisu
situacién
cambid, ;con
quién vive
actualmente?

Sola

Pareja

Hijo(s)

Hija(s)

Padre

Madre

Hermano/a(s)

Amigo(s)

Companeros
de piso
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“Ahora voy a hacerle unas preguntas sobre la actividad economica que realizaba en el momento del

diagnostico”.

1. En el momento del diagndstico del cancer de mama, ¢,cudl era su
actividad principal?

1.No trabajaba (pasar a la pregunta 5)

2.Trabajaba

3.Trabajaba, pero tenia una baja laboral de 3 o mas meses
4.Desempleada con subsidio/prestacion

5.Desempleada sin subsidio/prestacion

6.Trabajo en la casa (ama de casa)

7.Estudiante

8.Incapacidad temporal

9.Incapacidad permanente

10.Jubilada por razones de edad

11.Jubilada de forma anticipada

12.Realiza trabajos sociales o actividades benéficas sin remuneracion
13.0tra situacioén. Especifique:

2.4 Qué tipo de contrato o relacion laboral tenia?

1.

2
3.
4.
5
6
7

Asalariada (a sueldo, comision, jornal...). Sefale el tipo de contrato:
a. Funcionaria
b. Duracion indefinida
c. Temporal
d. Verbal o sin contrato

Empresaria o profesional con asalariados/as

Empresaria sin asalariad/as o trabajadora independiente

Ayuda Familiar (sin remuneracion reglamentada en la empresa o negocio de
un familiar)

Miembro de una cooperativa

Otra situacion. Especifique:

3.4, Cual era la duracién de su relacion laboral?

1.

aorwbd

Menor de 6 meses

De 6 meses a menos de 1 afio
De 1 afio a menos de 2 afos
De 2 afios o mas

Sin duracion definida

4.; Qué tipo de jornada tenia habitualmente en su trabajo principal?

1.
2.
3.

Jornada partida
Jornada continua por la mafana
Jornada continua por la tarde
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4. Jornada continua por la noche
Jornada reducida
Turnos
Jornada irregular o variable segun los dias
Otro tipo. Especifique:

5.4 Podria decir cual era el importe mensual aproximado de los ingresos del

hogar,sumando todas las fuentes y descontando las retenciones por impuestos,

cotizaciones sociales, etc.?

1.

2
3
4
5.
6.
7
8
9
1

550 euros o menos
551 a 800 euros
801 a 1.050 euros
1.051 a 1.300 euros
1.301 a 1.550 euros
1.551 a 1.850 euros
1.851 a 2.250 euros
2.251 a 2.700 euros
2.701 a 3.450 euros

0. Mas de 3.450 euros

6. ¢ Después del diagndstico de cancer de mama, dejo de trabajar?

1.
2.

Si
No (ir a pregunta 8)

7. ¢ Cuanto tiempo dejo de trabajar?

1.
2.
3.

Menos 6 meses
7-12 meses
Mas de 12 meses

“Ahora voy a hacerle unas preguntas sobre la actividad econémica que realiza actualmente”.

8. ¢ Actualmente trabaja?

1.
2.

No
Si (pasar a la pregunta 12)

9.Si actualmente no trabaja: ¢ por qué motivo?

9.

©ONoOr WM~

Por el cancer de mama

Por otros motivos de salud

Por motivos familiares

Por finalizacién del contrato

Por cambios organizativos o econdmicos de la empresa
Per despido

Dej6 el trabajo para cuidarse

Se ha tomado un tiempo sabatico

Se va a prejubilar

10. Se va a jubilar
11. No encuentra trabajo
12. Otro motivo.
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13. Especifique:

10.En la actualidad, ¢ cudl es su actividad principal?
1. Desempleada con subsidio/prestacion

2. Desempleada sin subsidio/prestacion

3. Trabajo en la casa (ama de casa)

4. Estudiante

5. Incapacidad temporal

6. Incapacidad permanente

7. Jubilada por razones de edad

8. Jubilada de forma anticipada

9. Realiza trabajos sociales o actividades benéficas sin remuneracion

10. Otra situacion. Especifique:

11.Si su actividad principal ha cambiado con respecto al momento del diagnéstico
del cancer de mama, ¢ cree que este cambio tuvo que ver con su enfermedad?

1. Si

2. No (fin cuestionario)

12.Si actualmente trabaja: ¢hace cuanto tiempo que se reincorporé a su trabajo?
1. Menos 6 meses
2. 7-12 meses
3. Mas de 12 meses

13.4,Queé tipo de contrato o relacién laboral tiene?
1. Asalariada (a sueldo, comision, jornal...). Sefale el tipo de contrato:
a. Funcionaria
b. Duracién indefinida
c. Temporal
d. Verbal o sin contrato
Empresaria o profesional con asalariados/as
Empresaria sin asalariad/as o trabajadora independiente
Ayuda familiar (sin remuneracién reglamentada en la empresa o negocio de
un familiar)
Miembro de una cooperativa
Otra situacion. Especifique:

Nooabkowbh

14.Si su contrato ha cambiado con respecto al momento del diagnéstico del cancer
de mama, ¢ cree que este cambio tuvo que ver con su enfermedad?

1. Si

2. No

Una vez finalizado el cuestionario se pedira participar mediante una entrevista a las
mujeres que en la PREGUNTA 5 hayan respondido con los datos en negrita:
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1. 550 euros o menos
2. 551 a 800 euros

3. 801 a 1.050 euros
4. 1.051 a 1.300 euros
5. 1.301 a 1.550 euros
6. 1.551 a 1.850 euros
7. 1.851 a 2.250 euros
8. 2.251a2.700 euros

9. 2.701 a 3.450 euros
10. Mas de 3.450 euros

En caso de que acepten participar se les pedira que den su consentimiento para que un
miembro del equipo investigador contacte con ellas por teléfono o por correo electronico. En
ese mismo momento se podra valorar con la enfermera de la unidad de mama posibles
fechas coincidiendo con proximas visitas.

CRONOGRAMA ESTIMADO DE LA RECOGIDA DE DATOS

2019 Febrero Marzo Abril Mayo

Contacto a través
de la enfermera de
la unidad de mama

Citacion y
Entrevista

Transcripciéon y
analisis

Sesién de discusion
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Temas Preguntas

Bueno, para empezar, cuénteme ;Como se encuentra de salud?
1. Situacion actualy  ;Como ha vivido el proceso de su enfermedad desde el diagnéstico?
personal iQué cambios ha experimentado debido a la enfermedad? (fisicos,
psicolégicos...) ;Cémo los ha vivido?

¢Cree que ha habido cambios en la vida familiar debido a su
2. Sufrimiento enfermedad? ;Cuales?
familiar ¢Como se ha sentido apoyada por su familia?
¢Cual ha sido su actitud para tratar la enfermedad con la familia?

3. Actividades del ¢Qué cambios hubo en la organizacion del hogar? ;Como los vivié?

hogar
4. Relaciones ;Usted cree que las relaciones personales con las personas mas
é
personales cercanas han cambiado debido a su enfermedad? ;C6mo? ;Por qué?

¢Cual ha sido su actitud a lo largo de la enfermedad?

5. Soledad y apoyo ¢Se ha sentido apoyada a lo largo del proceso?

¢{Como cree que la enfermedad le ha afectado profesionalmente?

6. Trabajo y carga ¢{Como? ;Por qué?
econdmica iCree que la enfermedad le ha afectado econémicamente a usted y a su
familia?

iCree que la enfermedad ha cambiado su percepcion de la vida, en
7.Expectativas general?
i{Como? ;En qué?
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PERFIL MUESTRA

ENTREVISTADA

EDAD

N. ECONOMICO

CAPITULO 14. Anexos 275

PERSONALIDAD/ ESTILO
AFRONTAMIENTO
(propio de cada persona)

Tratamiento

REACCIONES DE AFRONTAMIENTO (depende de la situacién)- FASE ENFERMEDAD

FASE AGUDA FASE EXTENDIDA FASE PERMANENTE
APOYO SOCIAL
RELACIONCON  AFROMTAMIENTO
TIPO FASE APOYO ~ FUENTE  \rRONTAMIENTO ~ ENTORNO

FASE AGUDA
APOYO
MOCIONAL | FASE EXTENDIDA

FASE PERMANENTE

FASE AGUDA
APOYO
NSTRUMENTAL | FASE EXTENDIDA

FASE PERMANENTE

FASE AGUDA
APOYO
NFORMACIONAL LFASE EXTENDIDA

FASE PERMANENTE
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