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INTRODUCCION

El cuidado de la salud, de forma auténoma e independiente, ha sido una preocupacién permanente a lo
largo de la historia. Los estilos de vida, entendidos como el conjunto de comportamientos que
caracterizan la forma de vivir de las personas, de los que los autocuidados forman parte, juegan un

papel fundamental en el proceso salud-enfermedad y en la calidad de vida.

Estos Autocuidados, considerados como acciones intencionadas para el mantenimiento y promocidn
del bienestar y la salud, se desarrollan de forma interactiva y progresiva desde las primeras etapas de
la existencia. La aparicién de un problema de salud, especiaimente los de larga duracién o cronicos,
significa para la persona afectada y su familia un cambio sustancial en sus vidas, ya que deben
incorporar un nuevo repertorio de acciones especificas para la recuperacidon de su autonomia e

independencia.

Para ello deberan contar o antes posible con conocimientos, actitudes y habilidades que los capaciten
para estas nuevas necesidades que han de mantener por un largo periodo de tiempo y a veces durante
toda la vida. Esta tarea es dificil y con frecuencia las personas no son capaces por si mismas de
realizarla, surgiendo en el proceso dificultades y problemas diversos, necesitando que se desarrollen

desde el dmbito sociosanitario las adecuadas intervenciones.

El cancer de mama constituye un problema de salud de gran repercusion en la poblacién femenina por
su alta incidencia y elevada mortalidad; aunque su prondstico ha mejorado en los Ultimos afios y la
supervivencia sea elevada, el propio proceso y los tratamientos que se aplican tienen importantes
repercusiones personales y familiares. El diagnéstico y tratamiento de esta enfermedad produce una
gran incertidumbre y falta de confrol en la vida de las mujeres afectadas, muchas se sienten solas,

asustadas v sin recursos frente a una situacion nueva y fraumatica.
Que una mujer afectada de céncer de mama, adquiera los conocimientos y habilidades que la

capaciten para enfrentarse y adaptarse al problema, retomando el control y el manejo efectivo de sus

autocuidados de forma precoz para promover su bienestar y salud, es fundamental.
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En consecuencia los profesionales del cuidado nos enfrentamos al desafio de adecuar nuestras
actuaciones, de manera que por medio de los oportunos sistemas de intervencion, contribuyamos a
estos objetivos. Por tanto,conocer, los autocuidados que desarrotlan las personas con problemas de
larga duracién como el cancer de mama y su repercusién en la salud, es un paso imprescindible para

que las interveciones que se realicen resulten eficaces y rentables.

Con este objetivo ha sido disefiada la investigaciéon que presentamos, obtener informacion que
permita el desarrollo de un modelo enfermero de autocuidados especificos, que ayude a las mujeres
afectadas de céncer de mama a gestionar su propio sistema de autocuidados de forma sostenida.
Pretendemos que este modelo sea suficientemente flexible y adaptable para poder ser aplicado en

otros problemas de salud crnicos o de larga duracion.

En este trabajo defenderemos la tesis de que esta contribucion de las enfermeras a la salud publica
para dar respuesta a las distintas situaciones de cuidados, es posible desde una perspectiva tedrica
que integre de forma complementaria y sincrénica las corrientes teoréticas y empirica del pensamiento
enfermero actual, de manera que se pueda responder cientificamente a las distintas situaciones de
cuidados en todos los aspectos de forma integral. |dentificando grupos de individuos con necesidades
especificas, determinando las intervenciones oportunas asi como las medidas de resultados

apropiadas.

Es posible que nos encontremos en mejores condiciones que en cualquier época anterior para realizar
esta tarea con la necesaria flexibilidad intelectual e imaginativa, en un permanente desafio para
mantenernos fieles a la historia y permitir que nuestra perspectiva actual enriquezca las diversas ideas
y visiones del mundo que examinamos sin distorsionarla, tratando de ver que estamos, tal vez, al final

de un cierto tiempo y, esperémoslo, al comienzo de tiempos nuevos. (Morin 2003)

Esta contribucion especial de las enfermeras a los cuidados de la salud, la practica, la investigacion y la
docencia ha ido evolucionando en estrecha relacién con su desarrollo disciplinar, acorde con las
distintas corrientes del pensamiento o maneras de ver o comprender el mundo, es decir los distintos
paradigmas que a lo largo del tiempo han ido dominando el espacio cientifico, como sefialaron Kuhn
(1970) y Capra (1982).
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Cada paradigma tiende a crear sus propios datos y la interpretacion de los mismos de forma que los
cientificos que operan en paradigmas diferentes parece que trabajen en mundos diferentes, inclusc

pueden llegar a considerar, aunque no sea justificable, que un paradigma sea superior a otro.

En esios momentos puede decirse que nos encontramos en un proceso de crisis, de cambio de
paradigma que sin duda nos encamina hacia la madurez cientifica. Segiin Kuhn, el progreso de la
ciencia se produce a través de una serie de revoluciones donde la antigua forma de pensar es
reemplazada por nuevas perspeciivas que se continia con un periodo de relativa armonia. Durante
este periodo un paradigma o matriz disciplinar (Kuhn, 1970,1977) es dominante y enfermeras,
investigadores, educadores v lideres trabajan dentro de este paradigma, adaptando su vocabulario y

confiando en su capacidad para explicar fenémenos relacionados con la disciplina.

En un momento determinado aparece una crisis cuando es obvio que el paradigma utilizado es incapaz
de ocuparse adecuadamente de cuestiones importantes. Como resultado se convierte en objeto de
criica y su estatus dominante es cuestionado frente a otros paradigmas que compiten. Kuhn (1970)
afirma que el nuevo paradigma no se construye sobre el antiguo ya que la ciencia no es acumulativa y

cree que no existen normas para la eleccion y que estos criterios son siempre imprecisos.

Esta imprecision también puede aplicarse a la forma en que las enfermeras seleccionan teorias para
guiar su practica. Puede ser que esta eleccion esté basada en la propia practica mas que en la
exploracion tedrica y estas cuestiones pueden ser tan diversas que hacen imposible la identificacion de

criterios explicitos.

Las explicaciones que nos proporcionan los actuales sistemas conceptuales se hacen insuficientes
para dar respuesta a la complejidad de los cuidados de salud desde el area de responsabilidad
especifica de las enfermeras, ya que el cuidado de la salud esta cambiando con gran rapidez y existe
mucha incertidumbre en relacion a como han de organizarse los sistemas de atencion enfatizando
acciones integradas asequibles y econdmicas, multidisciplinares y basadas en la comunidad. Se hace
necesario por tanto liderar el intercambio de las bases cientificas profesionales, los conocimientos y las
tecnologias con el fin de mejorar la salud de las personas.

La atencion a la salud en el futuro se centrara en los procesos de promocion y prevencion y tiene como
principal meta asistir a los ciudadanos a identificar sus problemas de salud y utilizar 1a fortaleza de sus

comunidades, asi como sus capacidades para mejorarlas.
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Las coordenadas del pensamiento cientifico enfermero nos sitlan por una parte, en el inicio de un
nuevo milenio frente a un nuevo paradigma de apertura hacia el mundo, en el que la incorporacion de
aspectos como la interculturalidad, la utilizacién de las nuevas tecnologias o las terapias
complementarias y alternativas son ejemplos de los cambios que se deben incorporar (Kerouac et al,
1996) y por otro la existencia de dos corrientes diacronicas de pensamiento enfermero, la de los

modelos tedricos y la de los modelos empiricos (Hernandez, Moral de Calatrava y Albert, 2002)

De esta situacién se derivan mdltiples interrogantes. La presente investigacion intenta dar respuesta a
algunos de ellos mediante un modelo integrado de autocuidados especificos, aplicado en el cancer de
mama.

Nuestro trabajo se estructura en cuatro partes:

En la primera parte, se desarrolla el Marco Tetrico de referencia. En él se abordan tres aspectos del
problema de estudio. En primer lugar se trata el concepto de salud, bienestar y calidad de vida, su

analisis multivariante y medicion.

En segundo lugar analizamos el constructo tedrico “Autocuidado” y los elementos conceptuales que lo
integran; necesidades , capacidades, limitaciones, déficits de autocuidados, sistemas de enfermeria y
factores que pueden condicionarios, asi como su repercusion en el bienestar y la salud y su

dimensionalidad.

En tercer lugar nos centramos en el problema céncer de mama, desde una perspectiva integral.
Aspectos epidemioldgicos y clinicos, su prevencién, diagnéstico, tratamiento y problemas derivados asi

como las implicaciones psicosociales de esta patologia.

Por ultimo se trata de forma interrelacionada, los autocuidados y la salud en el proceso del cancer de

mama.

En la Segunda parte, se presenta la metodologia seguida en el proceso. Se plantean los objetivos e
hipétesis de trabajo, las variables del estudio y sus instrumentos de medida. En esta parte se presta
una especial atencidn al proceso de operativizacion y medida de la variable autocuidado especifico en
el cancer de mama, asi como la seleccion del instrumento WHOQOL-BREF version espafiola de la

WHOQOL para la medida de Ia salud y bienestar percibidos.
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En la tercera parte, tras el analisis de los datos, se realiza el informe de los resultados obtenidos en la
investigacion, en primer lugar los refacionados con la construccion y validacion del instrumento de
medida para la evaluacion de los autocuidados especificos en el cancer de mama. En segundo lugar
sobre la descripcion de los autocuidados en sus distintas facetas, los déficits de autocuidados mas
significativos, su distribucion en la poblacién estudiada en funcién de los distintos grupos vy la calidad

de vida. Por Ultimo se exponen las relaciones entre autocuidados y salud.

En la cuarta parte, se plantea la discusion tanto del proceso de la investigacién como de los resultados
obtenidos, asi mismo se aportan las evidencias y conclusiones del estudio, se sugieren lineas futuras
de investigacion, as{ como algunas aportaciones dirigidas a fas posibles infervenciones en ef campo de

los autocuidados en el proceso del cancer de mama.
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MARCO TEORICO

1. SALUD, BIENESTAR Y CALIDAD DE VIDA

1.1. LA SALUD EN EL SIGLO XXI. UNA PERSPECTIVA ENFERMERA EN EL
CONTEXTO SANITARIO ACTUAL.

La salud ha sido para los seres humanos una preocupacion constante a lo largo de la historia y ha
constituido una de las metas mas importantes de la humanidad. La concepcion de la salud ha
evolucionado de acuerdo con los cambios de la organizacion econdmica y politica, de la estructura
social y la cultura, de los avances cientificos relacionados con el proceso salud-enfermedad y de los
cambios en los procesos demograficos y ecoldgicos que se han ido produciendo a lo largo del tiempo.
En definitiva, el concepto de salud esta sujeto tanto a ta evolucion del pensamiento social, como a los
avances cientificos, y constituyen, por tanto, uno de los sustratos basicos del sistema de valores que

sostiene el desarrallo de una vida plenamente humana y universal {(Gonzélez de Haro, 2004)

En el siglo XX los cambios saciales y los avances cientificos en el campo de la salud, el cambio en el
patrdn de morbi-mortalidad, la revolucion de los medios de informacion y el fendmeno de la
internacionalizacion han provocado que el concepto de salud evolucione hacia un enfoque positivo,
dinamico, multicausal y social, 1o que ha constituido la base para concebir la salud desde un nuevo

paradigma emergente que ha conducido a una nueva cuttura de salud.

La Organizacion Mundial de la Salud (O.M.S.), en su Carta Constitucional (1948), propuso una
definicion amplia de salud como “un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
simplemente la ausencia de enfermedad”, Esta definicidn ha sido cuestionada desde distintos ambitos,
unos consideran que no es practica, otros la ven como una meta y ofros consideran que no es
alcanzable, sin embargo; incluye tres caracteristicas que podemos considerar innovadoras: refleja un
concepto del individuo como persona con un enfoque global, incluyendo la dimension mental, social y
ambiental, y asocia la salud con el ser productivo y creativo. Ef debate conceptual a que di6 lugar esta
definicion ha tenido como critica fundamental su caracter utépico, puesto que se frata mas de un deseo
que de una realidad alcanzable. Aln asi se considera insuficiente ya que cada persona tiene sus
normas para evaluar su propio estado de salud, es decir la apreciacion de cada persona respecto a

como se siente y su capacidad para realizar las actividades de la vida cotidiana.
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Posteriormente se han efectuado numerosas descripciones del concepto. Asi, Dubos (1975} la definié
como el estado de adaptacion al medio y la capacidad de funcionar en las mejores condiciones en este
medio. Ivan lllich (1976) la define como la capacidad de sentirse vivo en el gozo y en el dolor y de
amar la sobrevivencia, pero también de arriesgaria. Milton Terris (1987) la expresa como e/ producto
positivo de la interaccion continua del hombre con su medio. Flyn, (1980) Dana y Hoffman, (1987) la
consideran como un fenémeno holistico caracterizado por el méximo grado de bienestar fisico,

psicolbgico y social.

Estas definiciones, al igual que la de fa OMS, han sufrido miltiples criticas tanto desde el ambito de la
sociologia, achacandoles excesiva preponderancia de las profesiones sanitarias especialmente de la
médica, como desde los propios profesionales de la salud donde se enfrentan enfoques biomédicos y

salubristas frente a otros con una concepcion mas socializada y holistica.

Este caracter utdpico, de la definicion de la OMS sobre la salud, ha sido abandonado progresivamente
y se ha ido vinculando a través de sucesivas recomendaciones a una concepcion de la salud dindmica
e interdependiente, desde la que es posible alcanzar un nivel de salud que permita hacer frente a los
condicionantes medioambientales. Para ello insta a los gobiernos a trabajar a favor de la salud y a la

responsabilidad social en la consecucion de metas sajudables.

En 1977, la Asamblea Mundial de la Salud establecidé una meta en la que se encuentran implicados
todos los paises miembros de la OMS, y que esta relacionada con la consecucion progresiva de un
nivel de salud para todos los ciudadanos del mundo, que les permita desarrollar una vida social y
econdmicamente satisfactoria. Esta estrategia fue definida en Alma-Ata en 1978 y confirmada en la

Asamblea Mundial de 1979 por todos los estados miembros.

En 1984 los Estados Miembros de la Region Europea adoptaron 38 objetivos como medio para
alcanzar la salud para todos sus ciudadanos. Estos objetivos proponian emprender acciones en cuatro
areas: estilos de vida vy salud, factores de riesgo que afectan a la salud y su entorno, cambio en la
naturaleza y direccion de los sistemas de cuidados de salud, los tipos de apoyo politico, directivo,
tecnoldgico, mano de obra, investigacion, y otros precisos para realizar las acciones necesarias en las

tres areas anteriores.
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Mas tarde la Organizacién Mundial de la Salud, en su Asamblea Mundial celebrada en 1998, se
reafirmé en el principio enunciado en su constitucion “la posesion del mejor estado de salud que se
puede alcanzar, constituye uno de los derechos fundamentales de todo ser humano®, reconociendo asi
que la mejora de la salud y el bienestar de las personas es un objetivo fundamental del desarrollo social
y econdmico. Propone las denominadas “Politicas de Salud Para todos para el siglo XXI" como medio
para conseguir que fodas las personas alcancen plenamente su potencial de salud. Entre sus objetivos
fundamentales se encuentran el de proteger la salud de las personas a lo largo de la vida y reducir la
incidencia de las principales enfermedades y lesiones, asi como el sufrimiento que éstas originan.
También se impulsara el desarrollo de estrategias que contemplen las perspectivas culturales, sociales,
economicas y de género, garantizando la continuidad de la atencion sanitaria y la participacion de los

ciudadanos tanto en la toma de decisiones como en su aplicacion.

Ya en el siglo XXI, después de 25 afios de la declaracion de Alma-Ata, la OMS se impone reflexionar
sobre el sentido original de ese objetivo porque en reiteradas ocasiones ha sido mal interpretado y
distorsionado. El lema “Salud para tados” ha sido victima de simplificaciones conceptuales y facilismos
coyunturales condicionados por un modelo hegemonico, que confunde la salud y su cuidado integral
con una atencién médica reparativa y centrada casi de forma exclusiva en la enfermedad. (Tejada,
2003)

Las intervenciones biomédicas si bien pueden resultar muy (tiles en casos individuales de emergencia,
influyen muy poco en la salud del conjunto de la poblacion. El factor principal que determina la salud de
los seres humanos no es este tipo de intervencion, sino su comportamiento, su alimentacion y la
naturaleza de su entorno (Capra, 1985). Puesto que estos factores varfan de una cultura a otra, cada
civilizacién tiene sus enfermedades caracteristicas, y como la alimentacion, el comportamiento y las
situaciones ambientales van cambiando graduaimente también varian los modelos patolégicos. Por
esta razon las infecciones agudas que en el siglo XIX eran las principales enfermedades de Europa y
Norteamérica, y hoy siguen siendo ltas mayores causas de mortalidad del tercer mundo, han sido
reemplazadas en los paises desarrollados por enfermedades que ya no estan vinculadas a la pobreza y
a las condiciones de vida deficientes, sino que estén ligadas al bienestar material y a la complejidad
tecnologica. Estas enfermedades son cronicas y degenerativas (enfermedades cardiacas, céncer,
diabetes...) vinculadas intimamente al estrés, la alimentacion rica en grasas y proteinas, la vida

sedentaria y la contaminacién ambiental que caracteriza a fa vida moderna (Capra, 1985: 153)
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Estos factores implican la necesidad de reforzar el enfoque interdisciplinar de los cuidados de salud,
rentabilizando las acciones de todos los profesionales para responder a las nuevas demandas de
cuidados, especialmente los relacionados con problemas de alta repercusion social como el cancer, y
la promocion de los autocuidados que capacite a las personas para participar activamente en la

recuperacion de su salud.

1.2. BIENESTAR Y SALUD COMO REFERENTE DE LOS CUIDADOS

La relacién entre la enfermeria y la salud es evidente. La enfermeria ha sido reconocida histéricamente
como un servicio de salud, ya que ésta ha sido una meta de los cuidados enfermeros se haya
explicitado o no. Esta importancia deriva fundamentaimente de su papel en la promocién
mantenimiento y recuperacion de la salud desde una visidn integrat e integradora, y también de su

posicién privilegiada para ayudar a las personas a conseguir y mantener estados de salud 6ptimos.

Pero, como en otras disciplinas, no existe consenso sobre una definicion de salud en el &mbito de la
enfermeria; es un constructo tan complejo que probablemente no pueda asignérsele una etiqueta, un
significado especifico de forma breve, concisa y contundente. Por ofra parte, al no existir una definicion
consensuada tampoco se puede actualmente fraducir a las definiciones operativas pertinentes, no
obstante muchas enfermeras tedricas lo han intentado. El desafio de estudiar y medir la salud no es,
por tanto, un hecho fAcil, existen al respecto grandes interrogantes tanto sobre el desarrollo del

concepto como en su operativizacion y medida.

A continuacion se expone la evolucion que ha sufrido el concepto de salud desde la perspectiva
enfermera. La mayoria de estas conceptualizaciones sobre guardan estrecha relacion con las
realizadas por ofros autores y los paradigmas imperantes en el momento en que se formularon. Casi
todas ellas han sido extraidas de los modelos desarrollados por las autoras, en los que este concepto

es considerado como uno de los elementos que configuran el “mefaparadigma enfermero”.

La primera enfermera que definio la salud en el campo de la enfermeria fue Nightingale (1859). Esta
autora define la salud como un estado de bienestar en el que se aprovechan al maximo las energias de
la persona, y contempla la enfermedad como un proceso reparador instituido por la naturaleza cuando

se producen situaciones de falta de cuidado.
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Imaginaba fa salud como un estado que podia mantenerse mediante la prevencion de la enfermedad a
través del control del entorno; llamé a esta idea “enfermeria de la salud” para distinguirla de la atencién
de pacientes enfermos en pos de su recuperacion o, al menos, de la mejora de sus condiciones de vida
hasta su muerte; la salud y la enfermedad son para ella, el centro de atencion de ta enfermera, que
ayuda a una persona durante el proceso de curacion (Marriner 1999; Wesley 1997). Esta
conceptualizacion estuvo fuertemente influenciada por el “Paradigma de la categorizacion” imperante
en el dmbito cientifico entre los afios 1850 a 1850, en el que los fendmenos se dividen en categorias,

clases o grupos definidos, considerados como elementos aislables o manifestaciones simplificables.

En el campo de la salud este paradigma orienta el pensamiento hacia la bisqueda de un factor causal
responsable de la enfermedad. Esta forma de pensar inspird dos orientaciones en la profesion
enfermera, una centrada en la salud plblica que se interesaba tanto en la persona como en la
enfermedad, representada por Nightingale, y mas tarde, una orientacion centrada en la enfermedad y

estrechamente unida a la practica médica (Kérouak y cols., 2005).

Un siglo méas tarde Peplau (1952), define la salud como un término simbdlico que implica un avance de
la personalidad y otros procesos humanos a favor de una vida personal y sacial, creativa constructiva y
productiva. La describe como un concepto que implica un movimiento dirigido de la personalidad y
ofros procesos propios del hombre, afadiendo que consta de condiciones interpersonales y

psicolégicas que interactian y es promovida a través del proceso interpersonal.

Henderson {1966) no dio una definicion propia de salud, pero en sus escritos comparé la salud con la
independencia. Interpreto la salud como la capacidad del paciente para realizar sin ayuda los catorce
componentes del cuidado de enfermerfa. Identifica la salud con cafidad de vida, se trata mas de la
calidad de la salud que de la propia vida, opinaba que ese margen de vigor mental-fisico es, lo que
permite a una persona trabajar con la mayor eficacia y alcanzar el nivel de satisfaccion vital en sus mas

altas cotas, para lo que se requiere fuerza, voluntad y conocimiento.
Para Levine (1969) la salud se determina socialmente por la capacidad de actuar de un modo

razonablemente normal, por tanto es un concepto determinado por los grupos sociales y no

simplemente una ausencia de estados patoldgicos.

AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANCER DE MAMA 11
MARCO TEORICO

Tesis doctoral de la Universidad de Alicante. Tesi doctoral de la Universitat d’Alacant.2006.



Autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de mama. Maria Isabel Mariscal Crespo.

Podria considerarse como la recuperacién del ser cuando el individuo se siente libre o capaz de
perseguir sus intereses dentra del contexto de los recursos de que dispone y subraya la conveniencia
de no perder de vista que la salud esté& determinada también cuituralmente, afiadiendo que incluso para

un mismo individuo, la definicidn de salud cambia con el tiempo.

En la década de los 70 se abre un marcado interés en la definicién de salud en el ambito enfermero,
probablemente relacionado con la intensa actividad tedrica desarrollada en estos afios en el entorno

anglosajon. Destacan las éportaciones de distintas autoras que se han ido modificando en el tismpo.

Asi, Ragers (1970) indica que el concepto de salud, €s un términa opinable, definido por fa cultura o la
persona. La salud y el malestar son manifestaciones del modelo organizativo que representan
comportamientos de alto o bajo valor. Los hechos que surgen durante el proceso de la vida reflejan
hasta que punto el hombre logra su mayor estado de salud conforme a ciertos sistemas de valores. El
fenémeno central de interés es el proceso vital humano. Este proceso se distingue por su unidad
creativa y dindmica, inseparable del entorno y se manifiesta como un conjunto Gnico y global. Rogers
considera que “una nueva vision del mundo compatible con los conocimientos mas avanzados es un
predmbulo necesario para estudiar la salud humana y determinar las formas de promoveria tanto en
este planeta como en el espacio exterior” (Marriner, 1999: 210), lo que aporta un concepto innovador y
prospectivo de la salud. Rogers utiliza el término salud y enfermedad para identificar patrones sujetos

al cambio en razoén a la conducta del individuo.

Las aportaciones de Marta Rogers y sus alumnos de la Universidad de Nueva York sobre la
contribucion enfermera a los cuidados de salud influyeron en los planteamientos de Eritjof Capra sobre
este tema en su libro “El punto crucial”, en el que el autor, aborda la dinamica de los principales
problemas de nuestro tiempo (cancer, crimen, contaminacion, energia nuclear, inflacion, agotamiento
de recursos) y la necesidad de una nueva vision de la realidad que permita a las fuerzas
transformadoras de nuestro mundo fluir unidas, como un movimiento positivo hacia el cambio social
(Capra 1985)

Por otro lado, King (1971) considera la salud como un estado dinamico en el ciclo de la vida; la
enfermedad por el contrario, es una interferencia en dicho ciclo vital, La salud obliga a realizar ajustes
continuos ante la tensién derivada del entorno interno y externo, aplicando los recursos individuales

para lograr su potencial maximo en la vida diaria.
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Travelbee (1971) define la salud segun criterios objetivos y subjetivos. El estado de salud subjetivo de
una persona se expresa como su sensacion de bienestar de acuerdo con la apreciacion propia de su
estado fisico-emocional-espiritual. La salud objetiva es la ausencia de una enfermedad, incapacidad o
defecto discernible, segin las medidas obtenidas por examenes fisicos, pruebas de laboratorio,

evaluacion por un director espiritual u opinién de un consejero psicoldgico.

Watson (1979) se aproxima a la definicion de salud de la OMS y la describe abarcando un nivel
elevado de funcionamiento fisico, psiquico y social; un nivel de adaptacion general del funcionamiento
cotidiano, y la ausencia de enfermedad. La considera como un estado subjetivo dentro de la mente de
una persona; cada persona debe definir un estado de salud personal. Cree que la enfermeria esta
interesada en comprender la salud, la enfermedad y la experiencia humana y es una disciplina

interrelacionada con la calidad de vida, incluida la muerte, y con la prolongacién de la existencia.

Para Parse (1981) la salud es una experiencia vivida, no la ausencia de enfermedad o de un estado de
bienestar. Por tanto, no puede medirse en una linea continua de gradaciones. La salud (del ser
humano) no es, por consiguiente, una entidad lineal que pueda interrumpirse o valorarse en términos
de buena o mala, mejor 0 peor. No es |a adaptacion del hombre al entorno ni su afrontamiento. Una
descripcion semejante de salud dicotomiza al hombre y niega su naturaleza unitaria. La salud unitaria
del ser humano es una sintesis de valores, un modo de vivir. Existe salud cuando el ser humano
estructura el significado de las situaciones. En suma, para esta autora la salud es un proceso de lo que

se es y lo que se llegara a ser.

Ericsson, Tomlin y Swain (1983), también en linea con la OMS, definen la salud como un estado de
bienestar fisico, mental y social, no sélo la ausencia de enfermedad o padecimiento. Implicando un

estado de equilibrio dindmico entre los diversos subsistemas de la persona.

Johnson (en Loveland-Cherry & Wilkerson, 1983), considera la salud como un estado dinamico y fugaz,
influido por factores bioldgicos, fisiologicos y sociologicos. La salud es un bien preciado para los
profesionales sanitarios y debe analizarse en la persona mas que en la enfermedad. La salud se refleja
en la organizacion, interaccion, interdependencia e integracién de los subsistemas que integran el
sistema conductual. Cada individuo frata de conseguir un equilibrio en este sistema, para llegar a una
conducta funcional. La falta de equilibrio en las necesidades estructurales o funcionales de los

subsistemas se manifiesta en una salud deficiente.

AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANCER DE MAMA 13
MARCO TEORICO

Tesis doctoral de la Universidad de Alicante. Tesi doctoral de la Universitat d’Alacant.2006.



Autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de mama. Maria Isabel Mariscal Crespo.

Cuando al sistema le basta con una cantidad minima para mantenerse, se reserva mayor aporte
energético para influir sobre los procesos biologicos y recuperarse, la define como el equilibrio y la
estabilidad del sistema conductual de la persona; la inestabilidad o la enfermedad no son tratadas
directamente, pero pueden inferirse como un mal funcionamiento del sistema conductual. La salud se
muestra a través de un comportamiento ordenado, intencionado y predecible, que dirige la relacidn de

la persona con su entorno de manera eficaz y eficiente.

Leninger (1984) considera la salud como un estado de bienestar y considera que es culturalmente
definida, valorada y practicada, refleja la capacidad de los individuos para llevar a cabo sus roles
cofidianos, incluye sistemas de salud, practicas de cuidados de salud, patrones de salud y promocidn v
mantenimiento de fa salud, es universal a través de todas las cufturas aunque es definida de forma

distinta en cada una para reflejar sus valores y creencias especificas.

Roy (1984) conceptualiza la salud como el estado y el proceso de ser o de convertirse en una persona
completa e integrada. Como tal es un reflejo de la adaptacion, es decir de [a interaccién entre el sujeto
y el entorno. Roy llega a esta definicion a partir de la idea de que la adaptacion es un proceso que
favorece la integracidn fisioldgica, psicoldgica y social, y de que tal integridad se entiende como una

situacion que conduce a la totalidad y la unidad.

En sus primeros trabajos, concebia la salud como un flujo continuo que va desde la muerte y situacion
de extrema gravedad hasta el estado de maximo bienestar; la salud y la enfermedad fueron
consideradas por esta autora, como una dimensién inevitable de la vida de una persona. Conforme
avanza en esta linea continua, cada persona va enfrentandose a problemas a los que debe adaptarse.

Sin embargo en sus Gitimos escritos se centra mas en la salud como un proceso.

Considera que la salud y la enfermedad conforman una dimension inevitable de la experiencia vital
global de cada persona y la enfermerfa se relaciona con esta dimensién. Cuando los mecanismos de
afrontamiento no son eficaces se produce la enfermedad, en cambio considera que si la persona

mantiene un buen mecanismo de adaptacién, se encontrara sana.

Actualmente Roy define la salud como un proceso de ser y llegar a ser una persona integrada y total; la

salud se considera como la meta de la conducta de la persona para ser un organismo adaptativo.
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Newman (1990) plantea que /a fusion de la enfermedad y no enfermedad crea una sintesis que puede
entenderse como salud. Como la enfermedad y no enfermedad son reflejo de un conjunto mayor, se
deduce un nuevo concepto: el patron del todo. Newman sostiene que “a esencia del paradigma
emergente de salud es el reconocimiento de patrones” {Marriner, 1999: 498). Desde esta perspectiva
fa enfermedad es una manifestacion de salud, lo que la diferencia de ofras conceptualizaciones y

plantea la disonancia mas acentuada dentro de la conceptualizacién enfermera de la salud.

Por su parte, Neuman (1995) considera la salud como un modelo del bienestar. En este sentido,
concibe la salud como un continuo que va del bienestar a la enfermedad, cuya naturaleza es dinamica
y sujeta a un proceso de cambio permanente. El bienestar 6ptimo o la estabilidad es un indicio de que
se han satisfecho las necesidades de todo el sistema. Un estado de bienestar menor es consecuencia
de la no satisfaccion de las necesidades del sistema. En todo momento, el paciente se encuentra en un
estado dindmico y gradual de bienestar o enfermedad, Neuman define la salud como un estado de
bienestar o estabilidad del sistema que se constata por la armonia o equilibrio de todas las partes y

subpartes del sistema del cliente que se ve reflejada por el nivel de bienestar.

Roper, Logan y Tierney (1996) parten del concepto de salud de la OMS, concepto de linea continua de
salud-enfermedad, percepciones, afrontamiento y responsabilidad personal con respecto a la salud y
objetivos sanitarios actuales. También hablan de independencia asistida; asi, una persona puede
sentirse sana adn cuando tenga una enfermedad fisica 0 mental manifiesta. Obviamente, el resultado
que se espera cuando se previenen problemas potenciales susceptibles de hacerse reales es la

adquisicion y el mantenimiento de un estado de salud positivo.

Benner (1989) analiz6 la experiencia vivida de “estar sano y estar enfermo”, asf define Ia salud como
algo que puede evaluarse, mientras que considera bienestar la experiencia humana de la salud o
integridad, para ella el bienestar y el malestar se entienden como formas distintas de estar en el
mundo. Asi la salud no solo se describe como la ausencia de malestar o bienestar. Una persona podria
estar enferma sin tener esa sensacion, en lo relativo a la experiencia humana de pérdida o disfuncién,

mientras que la enfermedad es un concepto que se valora en un nivel fisico.

Orem (1971, 1995) describe la salud como un estado caracterizado por la firmeza o totalidad de la
estructura y el funcionamiento corporal, la enfermedad, es para esta autora, lo confrario. La salud

consta de aspectos fisicos, psicolégicos, interpersonales y sociales inseparables.
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Incluye en esta conceptualizacion la promocion, el mantenimiento de la salud, el tratamiento de la
enfermedad y la prevencién de qomplicaciones. Para Orem el término salud ayuda a describir el estado
de globalidad e integridad de los seres humanos. Afirma que éstos tienen capacidad para:

a) Reflexionar sobre si mismos y su entorno

b) Simbolizar lo que experimentan

¢) Usar creaciones simbdlicas (ideas, palabras) para pensar, comunicarse y guiar los esfuerzos

para si mismos y para otros

Por tanto, la salud, desde su visién, debe incluir todo lo que se refiere a la persona como ser humano,
(forma de vida mental) operando en conjuncidn con los mecanismos psicologicos, psicofisioldgicos vy
una estructura material (vida biologica) y en relacidn con la coexistencia con ofros seres humanos
(vida interpersonal y social). Ademas cree que el significado del término salud cambia a medida que
cambian las caracteristicas humanas y biolégicas de las personas.

Can la extension del término salud para incluir aspectos psicoldgicos, interpersonales y sociales de la
vida, as{ como el aspecto fisico habitualmente destacado, cree que las profesiones de la salud estan
comenzando a conocer que la salud es responsabilidad de la sociedad y de cada individuo, y no de un
{nico segmento de esta sociedad. Utiliza los términos salud y bienestar para referirse a dos estados
humanos diferentes, ya que las personas pueden experimentar bienestar incluso en condiciones

adversas, pero a la vez estrechamente relacionados.

La conceptualizacién de salud-bienestar de Orem esta relacionada con los puntos de vista de las
personas que deben explicarse con el fin de comprender la salud y el bienestar humano.
Por ofra parte, también diferencié la salud de la enfermedad, definiéndola como un proceso bioldgico
anormal manifestado por sus sintomas caracteristicos y propone fres categorias:

= Presencia o ausencia de enfermedad, lesion o invalidez.

» Lacalidad del estado de salud (excelente, bueno, aceptable o deficiente).

= Los eventos o circunstancias del ciclo vital que indican cambios y sus necesidades especificas.
Orem, distingue ademas entre enfermedad aguda, cronica, incapacidad e invalidez. Estos

planteamientos sugieren que su vision de la salud es entendida como un continuo y también como una

dicotomia, expresada en la presencia o ausencia de enfermedad.
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Si revisamos las conceptualizaciones realizadas sobre la salud anteriormente expuestas, podemos
identificar como entre las realizadas desde 1950 a 1975 (Paradigma de la Integracion) puede
observarse la influencia de tfeorias como la de las necesidades humanas de Maslow (1954), del
desarrollo psicoldgico de Eriksson (1963), o la de los sistemas de Bertalanffy (1968) que inspiraron las
aportaciones tedricas de estas autoras. En consecuencia, se identifica en ellas una marcada
orientacién hacia la persona en desarrollo y sus necesidades como un sistema operativo global e
interactivo, asi como la repercusién de las realidades de un momento marcado por la crisis econoémica

y la segunda guerra mundial (Meleis, 1991).

Por su parte, las definiciones desarrolladas a partir de 1975 estan influidas por un cambio de
mentalidad en una etapa, en que la desaparicidon de fronteras, la permeabilidad entre las culturas
oriental y occidental, el mestizaje étnico y la intensificacién de las comunicaciones, establece las
coordenadas para el desarrollo de nuevos planteamientos cientificos, aunque de forma solapada con
los planteamientos anteriores, que son coincidentes en el tiempo con el denominado paradigma de la

Transformacion (Kerouak, 2002).

Mediante el andlisis diacronico de las conceptualizaciones de la salud en el ambito de la enfermeria
podemos observar que todas estas definiciones, lejos de ser antagonistas, pueden entenderse como
complementarias!,.Interpretandose un planteamiento integrador en el que el proceso de salud incluye
las variaciones que pueden producirse en el mismo y apuntan a una perspectiva conceptual amplia,
centrada en la persona y sus comportamientos y en como ésta vive sus experiencias de salud-
enfermedad, en constante interaccion con un medio (interno y externo) polivalente y siempre
cambiante, y por tanto, con un enfoque dindmico e interactivo. En definitiva, una concepcién de la salud
integral u holistica que irfa incluso mas alla del holismo, podriamos decir que lo transciende

acercandose a la conceptualizacidn que sobre pandimensionalidad 2 realiza Rogers.

Esta mirada integral e integradora hacia el fendmeno de la salud hace referencia a los estados
objetivos y subjetivos de bienestar en coherencia con sus posibilidades, objetivos y condiciones de

vida.

 Una excepcion, la constituiria la definicion de Newman que puede interpretarse como una confradiccion pero que fa entendemos como una contribucion
distinta que enriquece este concepto tan complejo y polivalente.

2 Rogers define pandimensionalidad como un dominio no lineal que carece de atributos espaciales o temporales. El propio término, hace referencia a la
infinitud de un dominio sin imites, como la mejor forma de expresar un todo unitario.
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La salud se veria perjudicada cuando las exigencias que se presentan en una o varias de sus areas, no
pueden ser afrontadas desde su particular etapa evoiutiva y su deterioro se manifestaria en sintomas
de desviacion social, trastornos psicologicos y/o enfermedades fisicas. Estas manifestaciones ocurren
tanto en el plano individual como colectivo v se encuentran fuertemente conectadas con los valores
personales y sociales, expresadas en patrones de comportamiento que incluyen las actividades que las
personas realizan para promover, mantener o recuperar su bienestar y salud, y que se manifiestan en

los estilos de vida.

Este estado de equilibrio inestable que debemos mantener a lo largo de toda la vida mediante un
proceso interactivo de adaptacién constante, se ve condicionado por factores sociales, econdmicos,
ecolégicos y culturales que marcan el proceso salud-enfermedad. Esta perspectiva de la salud es la
expresion de como los procesos subjetivos de las personas afrontan las condiciones objetivas en las

que se desenvuelve sus vidas.

La percepcion de salud existe cuando una persona es capaz de integrarse socialmente, posee recursos
para adaptar su estilo de vida a los cambios que se produzcan consiguiendo un grado de

autorregulacion personal que le posibiliten actuar en coherencia a sus capacidades (Leon, 1999).

La consideraremos por tanto como parte del desarrollo personal, un proceso que tendra mas éxito en la
medida en que el individuo es capaz de afrontar flexible y eficazmente las demandas internas y
externas de autocuidados necesarios para la promocion, mantenimiento y recuperacion de su bienestar

y salud.

La conceptulizacion enfermera de la salud, tiende més a relacionarla con el bienestar percibido por los
individuos, mas alla de las valoraciones que los agentes de salud puedan realizar sobre ella haciendo
recaer el protagonismo en la persona a nivel individual o colectivo, afiadiriamos en palabras de Colliere
{1993) que el concepto de salud que tiende a permitir que las personas administren el patrimonio de su
salud es apreciado tanto por los cuidadores como por los cuidados. Esta perspectiva del concepto
salud-bienestar percibido es por una parte coherente con el planteamiento de nuestro trabajo y por otra

susceptible de ser medida.
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1.3. LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD. APROXIMACION
OPERATIVA AL CONCEPTO “BIENESTAR, SALUD Y VIDA”

El concepto de calidad de vida es més amplio que el de salud personal, ya que entran en consideracion
ademas el bienestar social y otros componentes, y tiene un interés especial para nuestro estudio ya
que su conceptualizacién se relaciona directamente con las matizaciones aportadas desde la

perspectiva enfermera de la salud.

En pleno siglo XXI y en relacién a [a atencién de salud, el excesivo énfasis en los aspectos
tecnoldgicos y el deterioro de la comunicacion equipo de salud-paciente ha ido substrayendo la relacion
de ayuda profesional y la calidad relacional que en otro momento constituyd parte importante del
soporte social para el paciente, y fuente de gratificacién y reconocimiento para el profesional de Ia
salud. El diagndstico y tratamiento de la enfermedad, a nivel biomédico exclusivamente, el uso de
complicados procedimientos tecnologicos, que sin duda han representado un salto cualitativo a nivel de
supervivencia en enfermedades antes rapidamente mortales, han dejado de lado, en muchas
ocasiones, la aproximacién mas holistica del cuidado de la salud, donde no sélo se busque combatir la

enfermedad sino promover el bienestar (Schwartzmann, 2003)

En el medio sanitario el concepto de calidad de vida relacionada con la salud, surge de la definicion
multidimensional de salud propuesta por la OMS. Aparece en las sociedades desarrolladas en un
momento en el que predomina la conviccién de que no es tan importante vivir muchos afios, como
vivirlos con una mejor calidad. Es a partir de esta conceptualizacidn cuando adquiere mayor relevancia
como se siente el paciente y no tanto cémo se cree desde el punto de vista de los agentes sanitarios
que debe sentirse. La Calidad de Vida (C.V.) y su evaluacién sistematica se populariz6 en la década
de los 60, hasta convertirse en un concepto utilizado en diferentes ambitos: salud, educacion,

economia, politicay de los servicios en general.

Numerosos frabajos de investigacion, en el ambito de la salud, emplean hoy el concepto como una
forma de referirse a la percepcion que tiene el paciente de los efectos de una enfermedad determinada
o de la aplicacion de tratamientos, especialmente sobre las consecuencias que provoca sobre su
bienestar fisico, emocional y social. Las tradicionales medidas de mortalidad-morbilidad y expectativas
de vida son hoy dia insuficientes para la evaluacién de los resultados en salud y estan dando paso a

esta nueva manera de valorar los resultados de las intervenciones.
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En esta linea, la meta de la atencion a la salud se esta orientando no solo a soluciones relacionadas

con la enfermedad, sino fundamentalmente a la mejora de la calidad de vida.

La OMS (1994) define la Calidad de Vida (C.V.) como la percepcion de un individuo sobre su posicion
en la vida, dentro del contexto cultural y sistema de valores en el que vive, y con respecto a sus metas,
expectativas, normas y preocupaciones. Es un concepto extenso y complejo que engloba la salud
fisica, estado psicologico, el nivel de independencia, las relaciones saciales, las creencias personales y
la relacién con las caracteristicas sobresalientes de! entorno. (THE WHOQOL GROUP 1994b)

El grupo WHOQOL?® (1995) afiade, de forma consensuada y aceptada por diversos grupos de
investigadores que la calidad de vida es subjetiva, multidimensional, incluye sentimientos positivos y
negativos, y es variable en el tiempo. Ademas del estado de salud, incluye, la satisfaccion con la vida y

la satisfaccion con el estado emocional o el bienestar.

Esta definicion pone de manifiesto criterios que afirman que la calidad de vida se refiere a una
evaluacidn subjetiva, con dimensiones tanto positivas como negativas y que esta arraigada en un
contexto cultural social y ambiental, lo cual supone una aportacién extremadamente valiosa. La OMS
ha identificado seis extensas areas que describen aspectos fundamentales de la calidad de vida en
todas las culturas: area fisica, area psicoldgica, nivel de independencia, relaciones sociales, entorno y

las creencias personales/espirituales.

Los ambitos de la salud y la calidad de vida son complementarios, se superponen y reflejan la
percepcidn que tienen los individuos de que sus necesidades estan siendo satisfechas, o bien de que
se les esta negando oportunidades de alcanzar la felicidad y la autorrealizacion, con independencia de
su estado de salud fisico, o de las condiciones sociales y econdmicas. La meta de mejorar la calidad de
vida, junto con la prevencion de la mala salud evitable, ha cobrado una mayor importancia en la

promocion de la salud.

3 Actualmente son miembros de este grupo investigadores de 16 paises de Europa, ademés de Canadd, EEUU y Australia. Est formado por un amplio
espectro de profesionales, incluyendo oncdlogos, radioterapeutas, cirujanos, psicologos y metoddlogos de la investigacion. Dentro de esta organizacion EL
grupo WHOQOL (The world health organization quality of life instruments) se dedica al estudio de la Calidad de Vida que ha desarroliado gran nimero de
trabajos y elaborado instrumentos de evaluacion.
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Esto es especialmente importante en relacidn con la satisfaccion de las necesidades de las personas
de edad avanzada, los enfermos crénicos, los enfermos terminales y las poblaciones discapacitadas.
(OMS, 1998)

Por su parte, Schumaker y Naughton en 1996 definen la calidad de vida como !a percepcion subjetiva,
influenciada por el estado de salud actual, de la capacidad para realizar actividades importantes para el
individuo. Consideran que es un concepto multidimensional e identifican estas capacidades:

funcionamiento fisico, psicolégico y social, fa movilidad, el cuidado personal y bienestar emocional.

Aunque no exista consenso al respecto, podemos concluir diciendo que la Calidad de Vida representa
un constructo complejo, en el que intervienen multiples dimensiones de la existencia humana. La
Calidad de Vida relacionada con la salud puede ser definida como el nivel de bienestar asociado con
ciertas condiciones y sucesos en la vida de una persona, tales como enfermedad, accidentes o
tratamientos. Este concepto es tan amplic que cubre todos los roles y actividades de un individuo,
incluyendo el trabajo, el ocio, el manejo del hogar y la vida de la familia, y considera no sélo la
capacidad para desarrollar actividades o roles sociales, sino también el grado de bienestar derivados
- de su realizacion (Bonicatto, Pereyra, Shoroeder y Badin,1993) vy que en un sentido general, es el
equilibrio entre estados de malestar y bienestar, equilibrio inestable en el que influyen factores internos

y externos a la persona (Aaronson,1987)

En los Ultimos afios se ha hecho frecuente el uso de este concepto en diferentes contextos y su estudio
constituye una materia en la que distintos especialistas aportan sus perspectivas enfatizando 1a
importancia de todas o alguna de sus dimensiones. En la actualidad el debate se centra sobre algunos
problemas como su naturaleza objetiva o subjetiva, su delimitacién en bloques afines, su estructura
dimensional o global, los instrumentos o medidas mas idéneas para su evaluacién, y una cuestion que

trasciende estos aspectos y que gira en torno a la integracion arménica de todos ellos.
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1.3.1. EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA

El estado de salud de una poblacién ha sido medido tradicionalmente por la tasa de mortalidad y la
esperanza de vida a pesar de que, ya en los afios 50, la tasa de mortalidad de los paises desarrollados
de accidente alcanzé un equilibrio. Por otro lado, la mayor prevalencia de enfermedades crdnicas o de
larga duracion,* como consecuencia de la disminucion o eliminacion de las enfermedades infecciosas,
asi como el desarrollo de tecnologias sanitarias que atentan el dolor y el malestar, sin que eso
significase una prolongacion de la vida, hicieron necesaria la aparicion de otras medidas mas sensibles

a estas nuevas circunstancias.

La evaluacion de la Calidad de Vida relacionada con la salud representa ef impacto que una
enfermedad y su tratamientoS tiene sobre la percepcion del paciente sobre su bienestar; razén por la
que la incorporacidn de las medidas de Calidad de Vida Relacionada con la Salud, representan uno de
los avances mas importantes en la evaluacion de la salud. A pesar de la falta de acuerdo sobre la
definicion de Calidad de Vida (C.V.), su concepcién se ha mantenido a lo largo del tiempo y han sido
los métodos para definirla y medirla lo que ha cambiado significativamente, dado que la medida de la
calidad de vida va intimamente ligada al significado que se ha ido dando a ésta Gltima. En este sentido
es invitable tener que aceptar la dificultad de poder medir integralmente un fenémeno tan multicausal
como la autoevaluacion de la percepcion individual, tratando de generar una base empirica que permita
pasar de un discurso genérico y poco operative a datos que provean evidencia cientifica de adecuada

calidad.

La consideracion de la calidad de vida (C.V.) como valor subjetivo incorpora la percepcion del paciente
como necesidad metodologica en la evaluacion de resultados. Esta evaluacion no puede ser externa y
prima fa autoevaluacion ya que medimos datos que escapan al observador externo; ademas constituye
una valiosa aportacion ya que la necesidad de compartir responsabilidades con el paciente en las
decisiones que afecten a su salud, nos enfrenta con la necesidad de valorar la percepcion que, sobre
su bienestar y salud, tiene la persona en un momento determinado del proceso evolutive de la

enfermedad que le afecta.

4 El concepto de cronicidad responde dentro del dmbito de la medicina a la denominacion de procesos patolégicos que no pueden ser curados. En este

trabajo adoptaremos el concepto de problemas de salud de larga duracidn ya que esta conceptualizacion armoniza mas con su contenido y enfoque.

5 En este trabajo consideraremos “tratamiento”, no solo el tr iento médico en el sentido tradicional, sino todas las intervenciones que se desarrollen en

el cuidado de la persona.
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En la actualidad se considera muy importante la valoracion que hace el propio paciente de su vida
(Barreto y Bayés, 1990; Aaronson, 1989 y 1993; Osoba, 1994; Kaasa, 1995 y Fossa, 1996) y el

impacto que produce en ella la enfermedad y los tratamientos que recibe.

La medicion de ia calidad de vida puede aportar numerosos beneficios a la practica de los

profesionales de la salud y al bienestar de las personas que reciben estos cuidados, entre estos

beneficios cabe destacar que:

a)

Un mayor o menor nivel de C.V. va a orientarnos en la eleccidn un determinado
tratamiento, retirarlo e identificar su eficacia terapéutica. Ayudarnos a elegir entre dos
ramas de tratamiento para un mismo grupo de pacientes, sobre todo cuando estos
tratamientos producen un efecto parecido o contribuir a las decisiones que se han de tomar

con un paciente determinado.

En algunos casos, la puntuacién inicial de la calidad de vida puede tener un efecto

pronostico en cuanto a la supervivencia del paciente

Nos sirve para evaluar las preferencias de los pacientes, ya que éstos pueden valorar los
distintos efectos terapéuticos de los distintos tratamientos que podrian recibir, unidos a los

efectos en la C.V. que produciria cada modalidad de tratamiento.

Las valoraciones de C.V. pueden ser de gran importancia a la hora de calcular las

relaciones de costes-beneficios de las distintas opciones de tratamiento.

Si las medidas de C.V. que empleamos son sensibles, pueden ayudar a la deteccion
temprana de pequefios cambios que se produzcan en el estado fisico y psiquico del

paciente y que nos permitan intervenir mas efectivamente.

Va a favorecer una mejor comunicacion entre el paciente, los familiares y el personal
sanitario. (Osoba, 1991)

Aaronson, et al (1993) y Porzsolt y colaboradores (1996), creen que, entre otras razones, se ha dado

una importancia especial a la C.V. desde que la reunién de los Institutos Nacionales de Cancer

recomendo que los recursos econémicos se asignaran en relacion a tres variables: la supervivencia, la

morbilidad y fa calidad de vida de los pacientes oncolégicos.
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Mas alla de las dificultades que entrafia su conceptualizacion y posterior medida, trabajar en cuidados
de salud con un enfoque que promueva la calidad de .vida, puede favorecer la identificacion de
intervenciones mas personalizadas, oportunas, eficaces y evaluar sus efectos o el impacto que tienen
en las personas. Kathryn y Burckhardt (1999) consideran que la calidad de vida es un importante
resultado de las intervenciones de cuidados en salud. Este enfoque puede mejorar la interaccién con
las personas cuidadas en cuanto que mejora la comprensién de sus necesidades, especialmente en

procesos de larga duracién como es el caso de personas afectadas de céancer.

Con el fin de evaluar la Calidad de Vida se han elaborado numerosos instrumentos de medida
genéricos y especificos para distintos problemas de salud, que han sido adaptados en los distintos
paises y que, en general, contemplan aspectos como el estado de salud funcional, el bienestar
emocional y las relaciones sociales.

Entre los instrumentos genéricos destacan:

= [NDICE DE KARNOFSKY (Karnofsky et al, 1948)

"  PERFIL DE LAS CONSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD 1976 (Sickness Impact Profile) de Bergners.
(Badia, Salamero y Alonso, 2002: 131)

*  PERFIL DE SALUD DE NOTTINGHAM 1980 (Nottingham Heath Profile) de Hunt. (Badia,2002: 140)

=  PERFIL DE IMPACTO DE LA ENFERMEDAD 1981 De Bergner y cols. (Schwartzmann, 2003)

" CUESTIONARIO DE EVALUACION FUNCIONAL MULTIDIMENSIONAL 1975 (OARS Multidimensional
Functional Assessment Questionaire) de la Older Americans Resourcers and Services, Duke
University. (Badia, 2002; 150)

= CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA 1993 de Ruiz y Baca. (Badia, 2002: 168)

" PERFIL DE CALIDAD DE VIDA DE ENFERMOS CRONICOS 1996 (Perfil der Lebensqualitat bei
Chronischkraken) de Siegrist. (Badia, 2002: 171)

= EURO QOL-5D 1990 del EuroQOL Group. (Badfa, 2002: 176)

= LAMINAS COOP-WONCA 1988 (Darmouth COOP Functional Health Assesment ) de Wonka.

(Badia, 2002: 184)

ESCALA VISUAL ANALOGICA (Gough, 1983)
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= TWIST (Gelver y Goldhirsch, 1986)

*  CUESTIONARIO DE SALUD SF-36. 1992 (Health Survey SF-36) de Ware. (Badia, 2002: 196)

* NDICE DE CALIDAD DE VIDA DE SPITZER 1981(Quality of Life QL-Index) de Spitzer. {Badia, 2002:

204)

= WHOQOL-100 Y WHOQOL-BREF 1993 (World Health Organization of Life Questionaire) de WHOQOL

Group. (Badia, 2002: 211)

En relacién a los objetivos de este trabajo, entre los instrumentos especificos que miden calidad de

vida en pacientes oncolégicos hemos considerado los siguientes:

»  CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA DE LA EORTC QLQ-C30 1991 de la European Organizacion for

Research and Treatment of Cancer) (Badfa, 2002: 217) validado con una muestra espafiola,

concretamente con un grupo de pacientes con cancer de mama con extensién local.

Es la segunda generacion (primera generacién QLQ-C36) y recoge cambios en las escalas de

funcionamiento emocional, cognitivo y dolor. Este cuestionario contiene un nUmero

relativamente alto de items que mide sintomas y efectos secundarios de la enfermedad. Los

autores recomiendan su utilizacion en ensayos clinicos (Arrards; Urdaniz; flarramendi y

Valerdi, 1995).

s ROTTERDAM SIMPTOM CHECKLIST para medir C.V. en personas con cancer cuyas propiedades

psicométricas han sido evaluadas en una versidn espaficla por Agra y Badia (1999)

recomendandolo como medida subjetiva de bienestar en la investigacion clinica de personas

con cancer.

»  CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA PARA CANCER DE MAMA DE LA EORTC 1993 (Quality of Life in

Breast cancer patients) de Spranger. (Badia, 2002: 231). Validado en Espafia por Arraras y

colaboradores (1995)

Por complicado que resulte, medir la salud es tarea necesaria para poder evaluar el resultado de las

intervenciones sanitarias, seguir la evolucién de las personas con problemas de salud crénicos,

identificar personas con necesidades especificas de atencidn y racionalizar la distribucion de los

recurses, entre otros propositos. Medir la salud en suma, es imprescindible para poder tomar

decisiones racionales en esta materia.
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2. EL AUTOCUIDADO COMO CONSTRUCTO TEORICO

El cuidado de fa salud de forma auténoma e independiente ha sido réconocido por distintas disciplinas
como el primer recurso de salud del individuo (Levin, 1976; Levin & Idler, 1983) y el mas importante
(Ganz, 1990), como el repertorio mas basico de cuidado de salud (Orem,1995: 116), y como el
formulario méas antiguo de su cuidado (Steiger & Lipson, 1985).

Las diversas conceptualizaciones del autocuidado tienden por regla general a responder o reflejar las
preocupaciones centrales de las disciplinas de las que emergen (Ganz, 1990). Levin, defensor
temprano del autocuidado, lo define como un proceso en el que la propia persona actla para promover
la salud, identificar, prevenir la enfermedad y aplicar su tratamiento en un nivel primario de atencién
(Levin, Katz & Holst, 1976: 11). poniendo el autocuidado fuera del dominio del sistema de cuidado de
salud profesional.

Hickey, Dean & Holstein (1986) describen el autocuidado como la reaccién-conducta inmediata del
individuo frente a la enfermedad, sus estrategias basicas y los pasos que realiza para mantener la
salud incluyendo la interaccion con el sistema sanitario (Hickey et al, 1986). En este mismo sentido
Dean (1986), opina que el autocuidado puede emprenderse independientemente o junto a los
profesionales de la salud, e incluye la dimension de no hacer nada, como un aspecto importante del
autocuidado. Hirschfeld (1985) extendié el concepto de autocuidado més allé e incluyd las acciones del

grupo y la comunidad dandole un enfoque mas colectivo.

Lenin et. al. (1976) y Mettler & Kemper (1993) identificaron dos problemas que involucran al origen y
alcance del autocuidado. En cuanto al primer problema, el debate se centra en si el autocuidado es un
movimiento social contemporaneo o un atributo tradicional de toda la sociedad que ha existido a lo
largo de la historia, es posible que este recurso este siendo objeto de especial atencién en los Gltimos
tiempos. En segundo lugar, la controversia existente entorno a si el autocuidado suple al cuidado
profesional o si el cuidado profesional es una dimensién del autocuidado. En este sentido, si
consideramos el autocuidado de libre determinacion, la decisién de consultar a un profesional podria
ser considerada una dimension del autocuidado (Dean, 1981; Orem, 1991) de forma que la relacion
complementaria entre el autocuidado y el cuidado profesional, sugiere que éste Ultimo sea una
dimension del autocuidado necesaria para la promocion del bienestar y la salud (Chappell & Guse,
1989).
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Por otra parte, Haro, Lara, Palacios, Salazar,y Salido (1998) opinan que considerar que el autocuidado
y la autoatencién ocupan un fugar central en fa atencidn a la salud, es reconocer que se requiere
necesariamente del individuo y del grupo doméstico, no sblamente porque es en este ambito donde se
generan las decisiones sobre las opciones asistenciales a seguir, sino porque es donde se concretan
las précticas de salud. Desde su punto de vista por autocuidado se entenderia un primer nivel real de
definicion de la atencidn, que seria el ambito natural de referencia de todo proceso asistencial y podria
considerarse como sindnimo de autoatencion, ya que ambos expresan practicas endégenas de salud

que son ejercidas de manera informal generalmente en el propio domicifio.

Estos autores utilizan el término autocuidado para las précticas centradas en aspectos preventivos o de
promocidn de la salud, que son generalmente cotidianos, mientras que 1o que es casi su sinbnimo, fa
autoatencion de salud, lo consideran un término mas propio de las practicas relativas a los episodios de

enfermedad o cualquier tipo de sufrimiento, que tiende a activar respuestas colectivas.

Por tanto, aunque el autocuidado es fributatio de fa cultura popular, no implica que sus Unicas
influencias provengan del campo de la medicina tradicional, sino que incorpora también saberes y
métodos profesionales a través del contacto que tiene la poblacion con el personal sanitario y el influjo
que los medios de comunicacion (tanto desde fuentes oficiales como privadas y comerciales) ejercen
en las conductas relacionadas con la salud. De esta forma la autoatencién-autocuidado alude a la
dimensién personal o doméstica donde se ejercen los cuidados mas elementales para la promocion,

prevencidn y reparacion de fa salud, constituyendo el nicleo de cualquier sistema.

Graham (1984) considera que existen al menos cinco actividades basicas de cuidado endégeno de la
salud realizadas por las familias en el ambito doméstico y que se refieren a las tareas generalmente
desarroliadas por las mujeres:

= Creary mantener las condiciones de vida favorables a a salud

= Asistir y cuidar durante las enfermedades

= Educar para la salud (de forma intencionada o no)

= Servir de mediador con los profesionales de la salud

= Afrontar las demandas urgentes.

ta amplitud y muttidimensionalidad de estas definiciones de autocuidado (por y dentro de las

disciplinas) tiende a diluir la investigacion del concepto y dificulta la elaboracién de un cuerpo de
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conocimientos sobre las practicas especificas del autocuidado, no obstante éste ha sido un objetivo

intensamente planteado en los Gitimos afios.

Los argumentos para sostener que los destinatarios de los servicios, deben involucrarse en los
programas de salud son varios y resulta valioso revisarlos a la luz de las analogias y sus actuales
perspectivas. En la evaluacion de los programas oficiales, nacionales e internacionales de los afios 80,
se identifica que los niveles de salud de la pobiacion tienden a incrementarse al otorgarle a los
colectivos autonomia, educacion y recursos. Asimismo se asocia a la participacion beneficios tales
como:
» Eldesarrolio de la autosuficiencia de la comunidad
* La identificacion de forma mas precisa de las necesidades y prioridades de atencion
»  Disminucion de los costes de los servicios
» Facilitar e incrementar la cobertura y utilizacion de recursos, a la vez que estimula otras
iniciativas de desarrollo
» Compromete a los participantes
= Favorece la integracion del conocimiento y la experiencia autéctonos
»  Fomenta el entendimiento mutuo de [a comunidad con el personal de salud y la libera de la
dependencia con los profesionales.
La participacién tiene ademas un valor infrinseco para la integraci6n social de las mismas comunidades
{Martin, 1983).

Mas alld de su valor social, el concepto de Autocuidado, es ampliamente utilizado para indicar la
responsabilidad de los individuos en su propia salud. La nueva salud plblica que se perfila para el
tercer milenio parece tener que ver no tanto con un acceso masivo de la poblacion a las nuevas
tecnologias como con una reformulacion que enfatice no sélo los aspectos bioldgicos sino
conductuales, con el objetivo de reducir los costos de atencidn. Paradojicamente lo que pretende ser un
punto de vista mas social y menos biologicista no ofrece sino individualizar la responsabilidad a través

de la nocidn de los estilos de vida.

El estilo de vida es un concepto construido con aporte de las ciencias sociales que intenta destacar la
forma en que la cultura se expresa en los comportamientos de los individuos, mostrando que las
conductas relacionadas con la salud son el resultado de una compleja interaccion de aspectos

biograficos, sociales y culturales.
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El estilo de vida, como formula basada en comportamientos identificables, determinados por la
interaccion de las caracteristicas personales, las interacciones sociales y las condiciones de vida
socioecondmicas y ambientales, pueden ejercer un efecto profundo en la salud de los individuos

(OMS,1998). En este sentido podemos considerar que los autocuidados forman parte del estilo de vida.

La OMS, en los objetivos reflejados en “Politicas de salud para todos en el siglo XXI” concede una
elevada importancia a la participacion activa de los ciudadanos en el cuidado de la salud. Considera el
fomento del autocuidado como uno de los principales ejes de su promocién vy lo describe como las
actividades que los individuos, familias y comunidades emprenden con la intencion de mejorar la salud,
prevenir o conirolar la enfermedad y restaurar la salud. Estas actividades se derivan del conocimiento y
habilidades técnicas y de la propia experiencia de la vida. Son emprendidas por las personas por

decisién propia o en colaboracion con los profesionales (Ori, DeFriese & Dunker, 1998).

El Articulo 43 de la Constitucién Espariola de 1978, relativo a la condicién de sujetos de derecho de la
persona usuaria de los servicios sanitarios, fue objeto de una regulacién basica en el ambito del
Estado, a través de la Ley 14/1986 General de Sanidad de 25 de abril. Posteriormente, la reciente “Ley
Basica reguladora de la autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de
Informacion y Documentacién Clinica” de 2002, plasma a nivel legislativo el principio de autonomia del

paciente, como base de la atencion sanitaria, reforzando y dando un frato especial a este derecho.

Esta ley reconoce explicitamente el derecho de los pacientes a decidir libremente después de recibir la
informacion adecuada, asi como la obligacion del profesional, no sélo a aplicar correctamente las
técnicas, sino de cumplir con los deberes de informacién en funcién de las necesidades de las

personas.
Todo lo anteriormente expuesto, implica tanto el reconocimiento del valor de los autocuidados para el

mantenimiento de la vida, el bienestar, la salud y como fuente de autonomia, independencia y

/ satisfaccién personal, como la necesidad de articular acciones eficaces y rentables para su desarrollo.
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2.1.EL AUTOCUIDADO DESDE LA ORIENTACION ENFERMERA.

A medida que ha ido desarrollandose el conocimiento .en enfermeria, se ha puesto de relieve la
necesidad de delimitar tanto la naturaleza del objeto de estudio de esta disciplina, como su ambito de
actuacion. A mediados del siglo XX se realizaron grandes esfuerzos dirigidos a resolver esta cuestion,
caracterizandose este periodo por un intenso trabajo tedrico en el que proliferan los modelos
enfermeros y se trata de clarificar cudl es el camino a seguir para incrementar el cuerpo de
conocimientos propios. Se percibe la necesidad de explicar con precisién el significado o naturaleza de
la enfermeria, a través de una proposicion que expusiera con claridad y exactitud, sus caracteres

genéricos y diferenciales en el ambito general de la ciencia.

Como consecuencia de esta necesidad, se determinaron por consenso los fendmenos que deberian
ser investigados. Estos fendmenos, la persona, el entorno, la salud y el cuidado, forman lo que se ha
denominado metaparadigma y tratan de proporcionar una perspectiva universal de la disciplina. En
linea con Fawcet (2000), la funcién de!l metaparadigma es la identificacion del campo de estudio, lo que
requiere que los conceptos y las relaciones entre ellos representen una perspectiva Gnica y
diferenciada, por lo que debe abarcar todos los fenémenos de interés de una disciplina y hacerlo
desde una perspectiva neutral, es decir, sin aportar o llevar implicito un modelo conceptual, a lo que se

le debe afadir la caracteristica de ser universal.

No obstante, para una determinacién precisa del objeto de estudio de una disciplina no basta con
contar, tan sélo, con la descripcién de los fenémenos que estudia, sino que es necesario establecer
relaciones entre estos fenémenos, de manera que son estas relaciones, establecidas en forma de
proposiciones, las que de modo definitivo determinan tanto el objeto de estudio como el campo de

accion (Hernandez, Moral de Calatrava y Esteban, 2002).

Aunque la idea de paciente como agente de cuidados fue expuesta con anterioridad por otros autores,
la idea de autocuidado desde la perspectiva enfermera fue originada y formalizada por Orem, y el
desarrollo de la teoria del autocuidado, dentro del campo de la enfermeria, fue formalizada por esta
autora. Es el Gnico modelo que parte de constructos propios, arranca del concepto de autocuidado, que
surge de las proposiciones que establece entre los conceptos de persona, entorno y salud, incluyendo
en este concepto metaparadigmatico el objetivo de la disciplina, es decir, ayudar a las personas a

cuidar de si mismas o a cuidar de las personas dependientes.
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El constructo de autocuidado, creado por Orem, permite la localizacion de fendmenos propios, por lo
que el objeto de estudio desde este modelo tedrico aparece de forma clara y precisa. Por tanto, desde
esta tearia es posible el estudio de fenémenos enfermeros ya conacidos o identificados, asi como la
busqueda de nuevos fendmenos y las causas que concurren en los mismos desde una perspectiva
{inica y precisa. Por estas razones el constructo tedrico Aufocuidados, se abordara en este trabajo

desde la perspectiva tedtica desarroltada por Dorotea E. Orem.

Esta teoria denominada Teorfa General del Autocuidado, es una sintesis de los contenidos
integrados por tres teorias; Teorfa del Autocuidado, Teoria del Déficit de Autocuidado y Teoria del

Sistema de Enfermerfa.

El trabajo de Orem, no refleja la influencia de ningiin autor en particular, atn asi menciona autores que
han contribuido a desarrollar las bases tedricas de la enfermeria como, Abdellah, Henderson, Jonson,
King, Leving, Nightingale, Ortando, Peplau, Riehl, Rogers, Roy, Travelvee y Wiedenbach y autores de
otras disciplinas como Gordon Allport, Chester Bardnar, René Dubos, Etich From, Gartly Jaco, Robert
Kantz, Kurt Lewin, Ermest Angel, Talcott Parson, Hans Selye, Magda Arnol, Bernard Lonergan y
Ludwing Bertalanffy, entre otros (Marriner y Raile, 1999: 176 )

La Enfermeria para ef autocuidado constituye un enfoque particular de la préctica clinica que pone su
énfasis fundamentalmente en la capacidad de las personas para promover, mantener y recupetar la
salud. Desde esta perspectiva el autocuidado es un hecho cultural, y por tanto, esta influenciado por
los valores personales, culturales y del grupo en el que se vive y se aprende mediante la comunicacion

interpersonal.

Orem ha definido el autocuidado como “la practica de las acciones aprendidas, dirigidas hacia si mismo
o hacia el entorno, para regular fos factores que afectan a su propio funcionamiento o desarroilo en
beneficio de su vida salud o bienestar “. En su aspecto mas sencillo, el autocuidado podria
considerarse como la capacidad de un individuo para realizar todas las actividades necesarias para
vivir y sobrevivir. Orem contempla ef concepto “auto” como fa totalidad de un individuo, incluyendo no
sblo sus necesidades fisicas, sino también las psicolégicas y el concepto de “cuidado” como Ia totalidad
de actividades que un individuo inicia y realiza para mantener la vida y desarroliarse de una forma que

sea normal para él (Cavanagh, 1993: 5).

AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANCER DE MAMA 3
MARCO TEORICO

Tesis doctoral de la Universidad de Alicante. Tesi doctoral de la Universitat d’Alacant.2006.



Autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de mama. Maria Isabel Mariscal Crespo.

Esta definicion asume el autocuidado como un hecho tradicional, no evita la interaccién con los
profesionales de la salud y permite la inclusion de medidas de autocuidado para mantener o promover
la salud, prevenir la enfermedad y facilitar la recuperacion de la enfermedad o lesion y es ademas,

conceptualmente congruente con la definicién de la OMS.

El concepto de autocuidado de Orem no puede entenderse al margen de sus propdsitos. Si los
investigadores no reconocemos que el autocuidado es una funcién reguladora y un repertorio de accion
deliberada, nos arriesgamos a separar las conductas de sus metas y prop6sitos, y como consecuencia,
el estudio y medida del autocuidado puede degenerar en pequefias y numerosas observaciones
hechas sobre unas conductas orientadas a un propésito desconocido (Magnan 2001). Especificamente
puede considerarse que un individuo cuida de si mismo, si realiza efectivamente las siguientes
antividades:

= Apoyo a los procesos vitales del funcionamiento normal.

= Mantenimiento del crecimiento, maduracion y desarrollo normales.

= Prevencion o control de los procesos de enfermedad o lesiones.

= Prevencion de la incapacidad y su compensacion.

= Promocion del bienestar.

Como parte central del concepto del autocuidado esté la idea de que el cuidado se inicia voluntaria e
intencionadamente por los individuos. Las personas no pueden dedicar mucho tiempo a pensar sobre
las acciones especificas que emprenden para mantener su salud o su desarrollo natural y tampoco
convertirlas en un proceso automatico. El autocuidado no deberia considerarse como un conjunto de
acciones rutinarias que los individuos realizan sin pensar en tomar decisiones, de hecho se trata de lo
contrario, ya que el autocuidado es un fenémeno activo que requiere que las personas sean capaces
de usar la razon para comprender su estado de salud y sus posibilidades en 1a toma de decisiones para

elegir un curso de accién apropiado.
En este sentido, el autocuidado es la practica, después de habetla reflexionado, de las actividades que

mantendran la vida, la salud y también promoveran el bienestar (Cavanagh, 1993: 4, 5) integrandola de

forma sostenida en la vida diaria.
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El autocuidado como conducta se ve condicionado por una serie de factores como el autoconcepto y el
grado de madurez del individuo, los objetivos y las practicas derivadas de la cultura, los conocimientos
que sobre [a salud tiene [a persona, Ia situacion del grupo con ef que vive y se refaciona (constefacion
familiar, miembros de grupos sociales) y los trastornos o disfunciones de la salud y habitos

inadecuados (Orem, 1995).

2.1.1. NECESIDADES DE AUTOCUIDADO

Los requisitos o necesidades de autocuidados, se derivan de una reflexién interior formulada
expresamente que distingue las acciones que, segln se sabe o se cree, son necesarias para regular
los distintos aspectos del funcionamiento humano y el desarrollo permanente en condiciones y
circunstancias especificas. Por cada requisito del autocuidado formulado se fija ef factor que se debe
controlar u orientar para mantener el funcionamiento y desarrollo humano con arreglo a las normas
compatibles con la vida, la salud y el bienestar personal, y la naturaleza de la accidn necesaria. Los
requisitos del autocuidado formulados abiertamente constituyen el fin formal del mismo. Son los
objetivos que ponen en marcha fa accion y expresan los resultados deseados o pretendidos, es decir,
las metas que persigue aquel (Marriner, 1999: 177). La persona que realiza los autocuidados, cuando
éstos estan dirigidos hacia si mismo, es denominado Agente de Autocuidado.

Estos motivos denominados por Orem requisifos de aufocuidado se concretan en tres categorias:

1) Necesidades? ( requisitos) de autocuidados Universales.
Son comunes a todos los seres humanos, se mantienen durante toda la vida y se modifican cualitativa
y cuantitativamente en refacion con fa edad, sexo, y situacién de salud-enfermedad. Estos requisitos
son:

= Mantenimiento de un aporte adecuado de aire, de agua, de alimentos.

= Mantenimiento de los procesos de eliminacion.

=~ Mantenimiento del equilibrio entre actividad y descanso.

= Mantenimiento del equilibrio entre soledad e interaccion social.

= Prevenir los peligros gue amenazan la vida, la salud y el bienestar.

» Promover la salud y el desarrollo humano.

6 Adam (1991) utiliza el término necesidad como sindnimo de requisito y que utilizaremos en este trabajo por ser un término mas empleado en nuestro

entorno.
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2) Necesidades de autocuidados para el desarrollo personal

Relacionados con las acciones a realizar para promover el desarrollo personal en cada etapa del ciclo
vital. Son de dos tipos: formas especiales de autocuidado para los procesos de desarrollo en las
distintas etapas del ciclo vital, y nuevas necesidades derivadas de una situacion o condicion que puede
afectar al desarrollo humano. Existen dos subtipos: provision de cuidados para prevenir los efectos

negativos, y para mitigar los efectos provocados por estas situaciones.

3) Necesidades de autocuidados en situaciones de alteracion de la salud

Relacionados con los autocuidados a realizar, derivados de una enfermedad, dafio o lesion. Estas
acciones de autocuidado son necesarias para: prevenir la alteracion, regular su extensidn, controlarla,
mitigar sus efectos, restablecer la normalidad y aprender a vivir con las secuelas.

La alteraciones de salud pueden presentar formas distintas: brusca o paulatina y extenderse en el
tiempo, ser agudas o crénicas, lo cual determina el tipo de autocuidado que han de satisfacer las
personas afectadas. Teniendo esto en cuenta, Orem (1995) sintetiza en seis tipos las necesidades de
autocuidado de alteracion de la salud:

« Buscary asegurar una asistencia sanitaria adecuada.

= Ser conscientes y observar los efectos y los resultados de los factores productores de
enfermedad.

= Cumplir las prescripciones relativas al diagndstico, tratamiento o rehabilitacion.

= Observar y actuar frente a los efectos adversos que pudieran derivarse de las medidas
diagnosticas y terapéuticas.

= Aceptar los cambios en la imagen que puedan derivarse de un proceso patologico o accidente
concreto y las necesidades de ayuda o cuidado profesional.

» Aprender a vivir con los efectos de su proceso diagndstico y terapéutico para seguir llevando

una vida que favorezca el desarrollo personal continuo.
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Cavanagh (1993) con el fin de clarificar estos conceptos, realiza una sintesis de las presunciones de

Orem respecto a la persona que ejerce los autocuidados:

a) Los seres humanos tienen el potencial de desarrollar habilidades intelectuales y practicas y de

mantener la motivacién esencial para el autocuidado y para el cuidado de miembros

dependientes de la familia. Esto sitia en los individuos, siempre que sea posible, la

responsabilidad de controlar sus propias necesidades de salud desarrollando las habilidades e

informacién necesarias, 0 buscando ayuda de otras fuentes, como los familiares o los

profesionales de salud.

b) Las formas de satisfacer las necesidades de autocuidados tienen elementos culturales y varian

con los individuos y con los grupos sociales. La definicion del momento en que se requiere la

ayuda de ofros v las acciones especificas usadas para satisfacer sus necesidades variaran de

acuerdo con el grupo social y cultural al que pertenece el individuo. Esto sugiere que no hay

“una manera” de satisfacer las demandas de autocuidados; pueden usarse diferentes enfoques

con el fin de satisfacer necesidades similares.

¢) La realizacion del autocuidado requiere fa accidn intencionada y calculada, esta condicionada

por el conocimiento y el repertorio de habilidades de un individuo, y se basa en la premisa de

que los individuos saben cuando necesitan ayuda y, por lo tanto, son conscientes de las

acciones especificas que necesitan realizar. Los individuos, sin embargo, pueden escoger

entre distintas opciones en sus conductas de autocuidados. En ciertas circunstancias, un

individuo puede decidir, por cualquier razén, no iniciar la conducta de autocuidado cuando es

necesaria. Las razones incluyen ansiedad, temor u otras prioridades.

d) Los individuos investigaran y desarrollaran formas para satisfacer las demandas de

autocuidado conocidas. Cuando se enfrentan con el hecho de tener necesidades de

autocuidados, experimentan y prueban distintos métodos para superar sus dificultades.

Cuando identifican las formas para satisfacer las necesidades conocidas, desarrollaran habitos

de autocuidado.
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2.1.2. CAPACIDADES DE AUTOCUIDADO

La agencia o capacidad de autocuidado es un constructo definido como “la compleja capacidad
adquirida de satisfacer los requerimientos continuos de cuidado de uno mismo que regulan los
procesos vitales, mantienen o promueven la integridad de la estructura y el funcionamiento y desarrollo
humanos, y promueven el bienestar” Orem (1993: 163)

Orem contempla las necesidades de autocuidados como demandas. Un individuo debe cubrir
activamente estas demandas mediante el empleo de habilidades aprendidas en un contexto cultural
apropiado. Esta idea de equilibrio entre las demandas y las capacidades es esencial, no s6lo a nivel

conceptual, sino también en términos de cuidado practico.

Esta idea puede ser representada mediante una balanza’, en uno de sus exiremos situamos las
necesidades de autocuidados y en el otro las capacidades del individuo para cubrirlas. En una persona

sana esta balanza se encontraria en equilibrio.

o0—4 L

Figura 1. Relacion entre demanda y capacidad de autocuiddo®

La capacidad de cuidar de uno mismo dependera de que se cumplan en mayor 0 menor medida ciertos

criterios 0 componentes de las facultades de la agencia de autocuidado:

= Habilidad para mantener la atencién y ejercitar el requisito de vigilancia con respecto a uno
mismo como agente de autocuidado, y sobre las condiciones y factores internos y externos
significativos para el autocuidado

= Uso controlado de la energia fisica disponible y suficiente para el inicio y continuacién de las
operaciones de autocuidado.

* Habilidad para controlar la posicion del cuerpo y sus partes en la ejecucion de los movimientos
requeridos para el inicio y finalizacién de las operaciones de autocuidado.

= Habilidad para razonar dentro del marco de autocuidado de referencia.

7E| uso de balanzas para describir este concepto se ha adaptado de la idea de Aggeton y Chalmers (1986)
8 D. Demanda de autocuidado. C. Capacidad de autocuidado
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» Motivacidn, es decir, orientacidn del autocuidado hacia unos objetivos que estén de acuerdo
Ccon sus caracteristicas y su significado para la vida, la salud y el bienestar.

» Habilidad para tomar decisiones sobre el cuidado de uno mismo y para hacer operativas estas
decisiones.

» Habilidad para adquirir conocimiento técnico sobre el autocuidacio de fuentes autorizadas;
recordarlo y hacetlo operativo.

= Posesion de un repertorio de habilidades cognitivas, perceptivas, manipulativas, de
comunicacion, e interpersonales, adaptadas al desempefio de las acciones de autocuidado.

» Habilidad para ordenar acciones de autocuidado o sistemas de acciones apropiadas en
relacién con las acciones, previas y posteriores, para el logro final de los objetivos reguladores
del autocuidado.

= Habilidad para realizar operaciones efectivas de autocuidado, integrandolas en los aspectos
relevantes: de la vida personal, familiar y de la comunidad

La capacidad para cuidar o cuidarse se desarrolla a lo largo de toda la vida mediante el aprendizaje y
este proceso de aprendizaje incluye tanto el interés por conocer como la ensefianza y la supervisién de
otros y la propia experiencia. Por tanto, esta capacidad va mas alla del simple conocimiento de saber
hacer algo, no es sindnimo de destreza, sino es el juicio de lo que potencialmente una persona podria
llegar a hacer con esas destrezas que cree poseer.

En fa perspectiva de la “autoeficacia”, concepto central de la teoria social cognitiva de Bandura (1999),
dicha capacidad es definida como las creencias en las propias capacidades para organizar y ejecutar

Jos cursos de accidn requeridos para manejar situaciones futuras.

El concepto de agencia de autocuidado ha ido evolucionanda en et tiempo. En las investigaciones
actuales es considerada Ia habilidad de una persona de comprometerse en el autocuidado, es decir,
realiza las acciones para safisfacer las necesidades de cuidado de salud individuales. La agencia de
autocuidado significa que un individuo posee las habilidades cognoscitivas, psicomotrices y
emocionales necesarias para evaluar, interpretar, y decidir la accién til para asegurar su salud y
mantener el bienestar. Esta definicibn no significa que la persona que tiene una agencia de
autocuidado alta puede existir sin el apoyo de otros, o que ellos nunca necesitan la ayuda de otros para

mantener fa salud fisica y mental.
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Significa mas concretamente que el individuo utilizara los recursos internos y externos para conservar

precisamente la salud personal (Carter, 1998:198).

2.1.3. DEMANDA DE AUTOCUIDADO

La denominacion y el concepto de demanda de autocuidado terapéutico, fue introducida por el
Nursing Development Conference Group en 1970. Con anterioridad se habian utilizado los términos de
demanda de accion y demanda de autocuidado para referirse a la cantidad y tipo de autocuidado que
las personas deberian realizar o han realizado para si mismas dentro de un marco temporal (Orem,
1995: 151).

Es ef conjunto de acciones de autocuidados necesarias para satisfacer las necesidades de autocuidado
conocidos. La demanda de autocuidado terapéutico puede verse como resumen de la relacion entre las
necesidades de autocuidado que se conocen de una persona en un momento determinado o las que
pueden producirse en el futuro y lo que deberia hacerse para satisfacerlas. (Cavanagh, 1993). La
demanda de autocuidado terapéutico es un calculo, en un momento especifico, de grupos de acciones
que se cree que tienen validez y fiabilidad en el control de los factores que afectan al funcionamiento y

desarrollo humano.

El célculo estd basado en datos sobre los individuos y sus situaciones vitales, es un proceso
investigador con elementos de razonamiento hipotético-deductivo y trata de dar respuestas a preguntas
tales como 4 qué series y secuencias de acciones reguladoras del funcionamiento y desarrollo humano
deberia realizar una persona dentro de los marcos temporales especificados, en interés de su vida, su
salud y su bienestar?. El resultado del proceso es la produccién del disefio de la demanda de

autocuidado terapéutico.

El disefio de enfermeria es una funcién profesional que se realiza antes y después del diagnéstico. En
situaciones concretas, e caiculo de la demanda de autocuidado terapéutico de un individuo se realiza
componente a componente.
Un componente o unidad de demanda de autocuidado terapéutico se conoce a través de las siguientes
operaciones:
= |dentificacién, formulacion y expresion de una Unica necesidad de autocuidado en relacion con
algin aspecto o aspectos del funcionamiento y desarrollo humanos, incluyendo la

particularizacion de los valores y frecuencia con la que deberia satisfacerse.

AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANCER DE MAMA 38
MARCO TEORICO

Tesis doctoral de la Universidad de Alicante. Tesi doctoral de la Universitat d’Alacant.2006.



Autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de mama. Maria Isabel Mariscal Crespo.

= ldentificacion de la presencia de condiciones humanas o ambientales que: a) permiten
satisfacer la necesidad, b) no lo permiten y constituyen un obstaculo o interferencia para ello.

= Determinacién de los métodos o tecnologias que se sabe o se supone tienen validez v
fiabilidad para satisfacer la necesidad en las condiciones y circunstancias humanas y
ambientales predominantes.

= Establecimiento de los grupos y secuencias de acciones que deben realizarse cuando se
selecciona un método particutar o tecnologfa, o alguna combinacién de ellos para su uso como
medio a través del cual se satisfara la necesidad concreta en las condiciones y circunstancias

existentes y fas que empiezan a aparecer.

El resultado de este proceso, relacionado con las necesidades de autocuidado, es el establecimiento
de las caracteristicas estructurales de los componentes de fa demanda de autocuidado terapéutico de
la persona, que determinan las caracteristicas de la accion o los elementos de la demanda y que debe
ser adecuadamente priorizado. Orem considera que se debe investigar en 1a organizacion y validacion
de las necesidades de autocuidados de tipo universal, de desarrollo y de desviacion de la salud
(Orem,1995: 156).

2.1.4. FACTORES CONDICIONANTES DE LOS AUTOCUIDADOS
Son los factores internos o externos a los individuos que afectan a sus capacidades para ocuparse de
su autocuidado y afectan al tipo y cantidad de autocuidados requeridos. Orem (1993) los denomina
“factores basicos condicionantes”. Estos factores fueron identificados en 1958 y desde entonces se ha
trabajado con elflos. Fueron enumerados a principio de la década de 1970 por el Nursing Development
Conference Group. Este listado no es exhaustivo y segin Orem deberia modificarse siempre que se
identifique un nuevo factor. Estos factores son los siguientes:

« Edady sexo

= Estado de salud

= Orientacion sociocultural

= Factores del sistema de cuidados de salud (diagnéstico médico, modalidades de tratamiento)

«  Facfores del sistema familiar

» Patrén de vida (incluyendo las actividades en las que se ocupa regularmente)

= Factores ambientales

» Disponibilidad y adecuacién de los recursos
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Estos factores condicionan de diferentes maneras las demandas de autocuidados terapéuticos. (Orem,
1993,153)

Algunos como la edad, el sexo y el estado de desarrollo, asi como los factores del entorno, afectan al
grado en que deberla satisfacerse una necesidad de autocuidado. Los factores del estado de salud y
del sistema de cuidados de salud, condicionan las demandas de autocuidados terapéuticos a través de:
a) la aparicién de nuevas necesidades de cuidados, b) el requerimiento de cambios en los grados en
que normalmente se satisfarian las necesidades de autocuidados general o de desarrollo. La edad, el
sexo y el estado de desarrollo también condicionan los medios (métodos, tecnologia y técnicas) que

pueden usarse para satisfacer necesidades de autocuidados general o del desarrollo.

Asi mismo los factores del estado de salud y del sistema de cuidado de la salud a veces provocan
condiciones que interfieren con la satisfaccidn de necesidades de tipo universal o del desarrollo, o
constituyen un obstaculo para satisfacerlas. Por ofra parte, las orientaciones socioculturales de las
personas respecto a la salud y su atocuidado, las demandas de cuidados prescritas por su cultura y las
medidas de cuidados de las familias, afectard también a la satisfaccion de las necesidades de
autocuidados generales y de desarrollo. Ademas la disponibilidad de recursos y la adecuacion de los
mismos afectara fundamentalmente a la seleccién de medios para satisfacer las necesidades de

autocuidados y las medidas de cuidados asociadas.

Orem insta también a investigar los efectos condicionantes sobre las partes o los componentes de las
demandas de autocuidados terapéuticos, asi como la informacion de las personas cuidadas sobre sus
necesidades de autocuidados (Orem,1995: 153, 154).

2.1.5. LIMITACIONES PARA EL AUTOCUIDADO
Las limitaciones para los autocuidados son expresiones de lo que impide Ias personas proporcionarse
la cantidad y clase de autocuidados que necesitan en unas condiciones y circunstancias existentes y
que pueden cambiar (Orem,1993). Estas dificultades para el autocuidado pueden ser de tres tipos:

»  Los conocimientos.

= |a capacidad para juzgar y decidir.

= Acciones para el logro de los resultados. El interés, la motivacion y la capacidad de realizar las

acciones decididas, habilidad y recursos.
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Estas limitaciones pueden darse por separado o combinarse de diferente modo. La evidencia de
limitaciones en sus diversas combinaciones proporciona la base para que la enfermera, determine la
cantidad y tipo de cuidados de enfermeria requeridos en cada persona. Indican de que manera se

puede ayudar y orientan sobre el proceso interpersonal mas adecuado para cada persona concreta.

2.1.6. DEFICITS DE AUTOCUIDADO

Ademas de las necesidades diarias para sobrevivir y mantener (a saiud y la vida, pueden producirse
demandas adicionales sobre la capacidad de un individuo para cuidar de si mismo. Un problema de
salud agudo o crénico, un dafio, una lesidn o un problema emocional, pueden requerir que una persona
emprenda nuevas medidas para cuidar de si misma o solicitar ayuda de otros. Los individuos pueden
tener diversas capacidades para responder a las demandas con las actividades de autocuidado

adecuadas.

Es posible que las personas saludables que controlan su vida sin sufrir enfermedades o sin ayuda de
otros, satisfagan todas sus necesidades diarias de autocuidado o que las que estan afectadas de una
enfermedad, trauma emocional 0 que no han aprendido y desarrollado suficientemente las capacidades

de autocuidado, puedan tener una capacidad limitada para satisfacerlas.

A pesar de la gran capacidad de los seres humanos para adaptarse a los cambios que se producen en
si mismas y el entorno, pueden darse situaciones en que la demanda total de autocuidado exceda su
capacidad para responder a ella. En estas situaciones la persona puede requerir ayuda con el fin de
satisfacer sus necesidades; esta ayuda puede proceder de diversas fuentes, incluyendo las

intervenciones de familiares, amigos, grupos de ayuda y profesionales de la salud (Cavanagh, 1993).

El Déficit de autocuidado es la relacion existente entre la demanda de autocuidado terapéutico y la
actividad autoasistencial, en la cual las capacidades de autocuidado desarrolladas dentro de la
actividad no resultan adecuadas para conocer o satisfacer parte o la totalidad de los componentes de la

demanda existente o potencial (Marriner,2003: 178).
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Los déficits de autocuidado varian en funcién de la demanda de autocuidado y el nimero o variedad de
limitaciones de la capacidad, pueden ser, por tanto:
= Completos, cuando no hay ninguna capacidad para satisfacer las necesidades de autocuidado
= Parciales, que a su vez pueden ser amplios o limitarse a una sola capacidad para satisfacer

una o varias necesidades dentro de una demanda de autocuidado terapéutico.
Asi mismo pueden ser:

* Reales, cuando se encuentran presentes

= Potenciales, cuando es una situacién no real pero previsible.

AG&/A/Ggf

Figura 2. Déficits de autocuidado y Sistema de Enfermeria®

E! término proceso indica una serie de pasos que se deben seguir para la identificacion de los déficits
de autocuidados, estos pasos son los siguientes:
s Calcular la demanda de autocuidado terapéutico presente y futura. Para cada uno de los
requisitos de autocuidado (universales, de desarrollo y de alteracion de la salud)
= Determinar la agencia de autocuidado o agencia de cuidado dependiente.
= Calcular el déficit de autocuidado o el déficit de autocuidado dependiente. Insuficiencia

cualitativa o cuantitativa, naturaleza, y razones del déficit y su magnitud.

El método taxondmico, que pretende el andlisis y la clasificacion de las regularidades de los
fendmenos, es practicado desde la antigliedad en disciplinas como la medicina o la botanica entre
ofras. El hombre ha utilizado este método como una forma de explorar las secuencias regulares de los

distintos fendmenos que sometia a estudio.

9 DAT. Demanda de autocuidado teraputico

SE. Sistema de enfermeria
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El poder predictivo de las clasificaciones estriba en que éstas son realizadas de acuerdo con fas
semejanzas o caracteristicas comunes de los elementos que componen una clase, como entidades
abstractas que se componen de entidades concretas. Mediante la observacion de las particularidades y
las variaciones de estas entidades concretas, se deberian extraer las caracteristicas basicas y
comunes por fas que determinar la clase o entidad abstracta en la que introducir fos elementos

concretos que la componen.

Todas las taxonomias de la época maderna se propusieron el estudio intimo de fendémenos concretos,
para de este modo, hallar [a esencia por la cual podian clasificarse las entidades bajo un criterio l6gico
que respondiera a como éstas se organizan e interrelacionan. Ademas los sistemas clasificatorios
presentan una caracteristica que no debe ser pasada por alto: su capacidad de explicacién. De ahi que
los criterios que escojamos para la clasificacién de los fenémenos que inciden en nuestro objeto de
estudio sea decisiva, por lo que es de suma importancia el establecimiento claro y preciso de los

mismos (Hernandez et al, 2002: 81).

La eleccion de estos criterios clasificatorios es una tarea sumamente dificil que requiere un
perfeccionamiento continuado de los mismos para que no aparezcan yuxtaposiciones entre las
entidades concretas, ni vacios clasificatorios. Pero ademas, todas las taxonomias antiguas y modernas,

encuentran sus criterios clasificatorios partiendo de teorias establecidas.

Esta circunstancia ha motivado que los Diagndsticos de Enfermeria hayan sufrido en algunas
ocasiones intentos de reclasificacion de acuerdo a una teoria determinada. Coincidimos con Hernandez
(2002: 84) en que éste es uno de los mayores retos que se presentan en la disciplina enfermera:
dotarla de una teoria que permita la identificacion clara de los fendmenos que debe investigar, para de
este modo poder realizar una clasificacion de los mismos que permita guiar y distinguir las

intervenciones de los profesionales de enfermeria.
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La corriente de los modelos empiricos o experimentales, representada fundamentalmente por el
desarrollo de las taxonomias enfermeras NANDA?0, NIC' y NOC'2, se produce de forma diacrénica,
compitiendo en el tiempo con los madelos teodricos. En cierto modo esta competitividad se plantea en
parte por la imposibilidad de desarrollar y aplicar los modelos adecuadamente, debido a que los
cuidados especificos proporcionados por los profesionales de esta disciplina no podian ser

identificados con autonomia.

Este problema se observa mucho mas acentuado en Espafia ya que desde el afio 1952 (afto en que se
produce la transformacion de los estudios de Enfermera, Matrona y Practicante en ATS™) hasta 1977,
la profesion enfermera no posela la caracteristica de que sus servicios no pudieran ser brindados por

otro miembro del equipo de salud (Hermandez et. al., 2002: 79).

Las fres clasificaciones mencionadas, pueden ser utilizadas independientemente o de forma conjunta,
como herramientas de apoyo metodologico en las distintas etapas (Valoracion, diagndstico y
evaluacion) del Proceso de Enfermeria, pero cada una de las clasificaciones cuenta con su propio
marco tedrico y lenguaje que en ocasiones provoca dificultades afiadidas a su aplicacion metodolégica.
El hecho de que estas tres taxonomias se hayan elaborado de forma independiente y partiendo de
criterios de clasificacion distintos supone que su utilizacién conjunta obliga a la interrelacién, y
evidencian la existencia de lenguajes diferentes y cierta falta de armonizacion que responde a una

indiscutible ausencia teorética (Hernandez et al, 2002).

En distintas ocasiones se ha intentado realizar reclasificaciones de acuerdo a una teoria determinada,
en Espafia es conocida la reclasificacion de los diagndsticos NANDA segln la estructura tedrica de los
Patrones Funcionales de Salud de Gordon(1996), e intentos de aproximacién tedrica con el modelo

Henderson.

10 La North American Nursing Diagnosis Association, aprobd en 1930 una definicion oficial de diagndstico de enfermeria: “Ef diagnéstico de enfermeria es
un juicio clinico sobre fas respuestas de un individuo, familia o comunidad a los problemas de salud reales o potenciales y a los procesos vitales. Ef
diagnbstico de enfermeria proporciona los fundamentos para la seleccién de las intervenciones de enfermeria necesarias para la consecucion de los
resultados que son responsabifidad de fas enfermeras”.

" Nursing Interventions Classification
12 Nursing Outcomes Classification

13 Ayudante Técnico Sanitario
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Son ejemplos de ello las guias de afencién a distintos procesos asistenciales publicadas en los dltimos
afios que combinan planteamientos tedricos basados en modelos enfermeros, utilizando las
taxonomias existentes (Morilla, 2003; Campo, Espinait, Fernandez, Oriach y Viladot, 2000; Lafuente,
Cruz, Granados, Batres y Castilla, 2003).

Todo ello unido a la potencial capacidad de explicacién de las clasificaciones y a que todas las
taxonomias deban contar para la clasificacion de los fendémenas que inciden en el objeto de estudio
con criterios exentos de contradicciones, hacen que el establecimiento claro y preciso de los mismos
deba ser tenido en cuenta. Pero mas alla de sus deficiencias, existe una realidad incuestionable: la
extension o amplitud que su aplicacidn ha logrado en los Ultimos afios como respuesta a la necesidad

de sistematizar la practica clinica.

Las cuestiones antefiormente expuestas nos sitlan ante un panorama ciertamente complejo al que
podriamos enfrentarnos desde la perspectiva de Edgar Morin, cuando afirma que para comprender el
problema de la complejidad, hay que saber, antes que nada, que hay un paradigma de la simplicidad
que pone orden en el universo y persigue el desorden. El orden se reduce a una ley, a un principio. La
simplicidad ve a lo uno y ve a lo mdltiple, pero no puede ver que lo Uno puede, al mismo tiempo, ser
Multiple. EI principio de simplicidad o bien separa lo que est4 ligado (disyuncién) o bien unifica lo que
es diverso (reduccion) (Morin, 2003: 89).

A pesar de su ideal simplificador, la ciencia ha avanzado porque era de hecho compleja y se funda
sobre el consenso v, a la vez, sobre el conflicto. Corresponderia interrogarnos sobre el inicio de una
corriente de pensamiento que nos sitle ante la investigacion enfermera con una postura de
interfertilizacion, sincronizando las estructuras teoréticas disponibles y el desarrollo empirico,
integrando pensamientos diversos y adversos en un dialogo permanente con el descubrimiento que nos

conduzca a cambiar.

Desde esta perspectiva seria posible la utilizacién de las taxonomias-existentes como herramientas
provistas de un potencial conocimiento empirico que adquiririan su maximo sentido puestas al servicio
de un planteamiento tedrico que contextualice el proceso de cuidados en tiempo, lugar y en una

realidad preexistente.
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Existe una estrecha relacién entre la capacidad de autocuidado y el diagnéstico enfermero ya que si se
analiza esta capacidad, y se comparan las capacidades que deben tenerse y las que tienen las
personas en un momento determinado, podrian identificarse los déficits de autocuidado existentes, el
grado en que éstos se presentan o el riesgo de que aparecieran en un momento determinado,
distinguiendo a qué tipo de requisitos o necesidades de autocuidado se refieren y su intensidad. Pero
no se cuenta en la actualidad con una taxonomia especifica de déficits de autocuidados méas alla de los
diagnosticos NANDA donde se incluye algunos de ellos y aquellos susceptibles de reformularse bajo

los criterios de esta linea tedrica.

En este sentido se han realizado algunas investigaciones en las que se ha aplicado la estructura
tedrica del modelo de autocuidado de Orem vy los diagndsticos enfermeros NANDA. Torres, Davin y
Nébrega (1999) realizaron un estudio descriptivo con metodologia cualitativa para la aplicacion del
proceso enfermero, basado en la Teoria del Autocuidado de Orem y en la taxonomia NANDA, a través
de un estudio del caso de una adolescente embarazada para identificar el diagndstico enfermero. En
este estudio se evidencia la importancia de los diagnosticos identificados para los cuidados de los

clientes y se destaca la aplicabilidad de los diagndsticos enfermeros basados en la teoria de Orem.

Farias y Nébrega (2000) realizaron una investigacion descriptiva de enfoque cualitativo para la
identificacion de los diagndsticos de enfermeria de las embarazadas de alto riesgo; la estructura de
este trabajo se baso en el modelo de autocuidados de Orem, y sus resultados muestran la importancia

de la ejecucion del proceso enfermero apoyado en el modelo para la identificacion de los diagnésticos.

Por su parte, Tuzik, Berry, Gilski Kallenbach, Link & Scharer (1996) utilizaron tanto la clasificacion
diagnéstica NANDA como la clasificacion de intervenciones NIC vy la de resultados NOC, y resaltan la
importancia de utilizar un lenguaje estandarizado, motivo por el que adoptaron estas clasificaciones
incorporandolas a la Teoria del Autocuidado de Orem. Considerando los resultados esperados en las
personas cuidadas (taxonomia NOC) como un eslabon previo y posterior al diagnéstico de capacidades

y déficits de autocuidado.

En este sentido, sefialan que la taxonomia de resultados se centra en el propio paciente y su habilidad

para restaurar o mantener de forma demostrable la agencia de autocuidado.
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Mas alla de sus deficiencias, €l conocimiento empirico aportado por las taxonomias existentes, puede
resultar especialmente Util en el desarrollo de este trabajo, como herramientas a utilizar en distintos

momentos del mismo.

2.2. EL AUTOCUIDADO COMO PROCESO Y COMO RESULTADO

El autocuidado continuado es esencial para la vida, la salud y el bienestar personal. El acto de cuidar
de uno mismo requiere el inicio de una compleja serie de conductas, que exigen un enfoque de
autocuidado personal e intencionado. El proceso de autocuidado se inicia con la toma de conciencia
del propio estado de salud. Esta toma de conciencia requiere en si misma el pensamiento racional para
aprovechar la experiencia personal, normas conductuales y conductas aprendidas, a fin de tomar una
decision sobre el estado de salud. Debe existir también el deseo consciente de satisfacer las
necesidades de autocuidado. Cuando se ha tomado la decisién de adoptar ciertas conductas de
autocuidado en respuesta a una necesidad especifica, debe disefiarse un plan o procedimiento
definidos para la accién a fin de satisfacer la necesidad percibida. Una vez decidido, debe existir el

deseo y el compromiso de continuar con el plan de manera sostenida.

PERSONA QUE SE AUTOCUIDA

NECESIDADES DE DESENCADENA EL PROCESO AGENCIA DE PONE EN MARCHA ACCIONES PARA
AUTOCUIDADO PONE EN MARCHA AUTOCUIDADO DE FORMA SOSTENIDA REGULAR LAS NECESIDADES

SITUACION DE SALUD

Figura 3. Elementos de la teoria del autocuidado (modificacién del esquema de Jonson 2000)

Pero a veces no se gjercitan capacidades de autocuidado que estan desarrolladas y que los individuos
podrian hacer operativas. Esto puede producirse por una eleccion voluntaria, por olvido o debido a
factores de tiempo y lugar, o porque la disponibilidad de los recursos necesarios no permiten la
ejecucion de las operaciones de autocuidado, y que es diferente a otras situaciones en las que las
capacidades de autocuidado estan desarrolladas pero no pueden hacerse operativas parcial o
totalmente, debido a condiciones estructurales o funcionales asociadas con patologias especificas,

estados de enfermedad, lesion o incapacidad.
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Estos niveles de desarrollo pueden ser:
= Sin desarrollar.
= En vias de desarrollo.
= Desarrollado pero no estabilizado.
= Desarrollado y estabilizado.
= Desarrollado pero en decadencia (Orem,1993).

El proceso de cuidado adaptado al ciclo vital y a los eventos salud-enfermedad siempre es oportuno
pero adquiere aln mayor importancia en los procesos de salud de larga duracion donde los
autocuidados continuados vy sostenibles son la clave de la salud vy el bienestar, haciendo que se

rentabilice extraordinariamente cada iniciativa de intervencion en este sentido.

Por otra parte, el autocuidado es considerado como un resultado sensible a la practica (Jacox, 1989).
En todos los problemas de salud y en todos los &mbitos se ha reconocido como la razon primaria de los
servicios enfermeros (Donalson & Crowley, 1978). Varios investigadores han intentado medir las
relaciones entre la agencia de autocuidado y su impacto en salud con resultados variables, las
diferencias de estos resultados estan influenciadas esenctalmente por la forma en que la agencia de
autocuidado se definio y midio. Por tanto, si queremos conocer los resultados de las intervenciones
enfermeras y su impacto en la salud y el bienestar de las personas se hace imprescindible conocer la

medida exacta del autocuidado como un resultado clinico.

2.3. LA MEDIDA DEL AUTOCUIDADO

La medida del autocuidado como fendmeno humano, nos sitda en una posicion complicada ante la que
hay que proceder con extremada cautela, ya que en nuestro interés por establecer la medida, nos
podemos ver arrastrados a reducir excesivamente un fenémeno complejo que le reste su significado
mas profundo.

La habilidad para capturar los aspectos esenciales y los datos relevantes que nos ofrezcan una vision
lo mas cercana posible a la realidad es dificil. La evidencia empitica del autocuidado es inestable, a
veces imperceptible, compleja y cambiante. No obstante, el esfuerzo que se realice en este sentido
contribuiré sin duda a visualizar aspectos del cuidado que han permanecido ocultos, permitiendo que
se usen los resultados para mejorar la practica, identificar las debilidades y las fortalezas y estimular su
correccion, aumentar el conocimiento, generar y validar teorfas y estimular nuevas direcciones de
investigacion,
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Aunque en este complejo proceso debe tenerse en cuenta que cualquier medida es sélo una

manifestacion de algo mucho més amplio y complejo.

En el &mbito de la enfermeria resulta especiaimente relevante la evaluacién del constructo al que nos
referimos, no s6lo en sus resultados o efectos (bienestar y salud) sino también en su desarrollo y
proceso, aunque por lo general las medidas que valoran el desempefio de la persona para realizar un

determinado autocuidado (proceso de autocuidado) son mas frecuentes.

Para lograr un entendimiento y valoracién adecuada del autocuidado, es necesario observarlo en los
escenarios donde éste se produce y entre las personas que tienen necesidades de autocuidados. El
referente para su observacion es la conducta. Esta puede ser observada directa o indirectamente, sin
embargo, el tiempo, coste y logistica que requiere la observacién directa, son elevados, por o que el
informe de las personas sobre su autocuidado se revela como uno de los métodos mas acertado
{Dodd, 1988).

La estructura tedrica del autocuidado ha guiado un amplio abanico de investigaciones, aunque todavia
insuficientes. Dada la complejidad del autocuidado, el uso de una metodologia que resulte fiable y el
desarrollo de instrumentos para el uso en la clinica es una de las necesidades méas urgentes que han
de afrontar los investigadores del autocuidado en el nuevo milenio. A mediados de los afios 90 se ha
observado un esfuerzo de las enfermeras del norte de Europa, EEUU y Canada por desarrollar sus
bases (Gast, Denyes, Campbel, Hartweg, Scout-Baer & Isemberg, 1989; Magnan, 2001}, pero la
mayoria de las medidas disefiadas para medir los autocuidados se encuentran en fase experimental o
de desarrollo, con propiedades psicométricas insuficientes para recomendar su utilizacion (Mufioz,
Cabrero, Richart, Orts y Cabafiero, 2005: 86); en Espafia este tipo de investigacion es muy escaso o

casi inexistente.

Evolucién de la medida del autocuidado

Desde la década de los 70 ha existido un gran interés por la medida del autocuidado. La estructura del
autocuidado ha guiado una amplia gama de estudios de investigacion, desde estudios psicométricos de
instrumentos a estudios experimentales. La mayoria de la investigacion psicométrica se ha enfocado al
desarrollo de instrumentos para medir la agencia o capacidades de autocuidado.

Kearney y Fleischer (1979) fueron las primeras en operacionalizar y desarrollar un instrumento para

medir el ejercicio de la agencia de autocuidado.
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Utilizando un acercamiento inductivo identificaron cinco dimensiones en la agencia de autocuidado:
s Actitud de responsabilidad
»  Motivacion
» Aplicacidn del conocimiento en el autocuidado

= Evaluacién de prioridades de salud y autoestima.

El instrumento consta en su version definitiva de 43 items tipo Likert. El ESCA™ continda siendo usado
para medir la agencia de autocuidado en poblacion adulta sana y enferma (Mapanga& Andews, 1995;
Behm & Frank 1992; Alinger & Dear, 1993; St. Onge, 1995; Simmions, 1993; Folden, 1993; Dodd &
Dibble, 1993).

En 1985, Hanson y Bickel disefiaron un instrumento (PSCAS) para medir la percepcidn de la agencia
de autocuidado, como una medida explicita de sus 10 componentes. El instrumento consta de 53 ftems
con escala Likert de 5 puntos. ldentificaron cuatro factores positivos y un factor negativo: las
habilidades cognoscitivas, razonamiento, conocimiento y juicio; las habilidades de movimiento como la
flexibilidad, fuerza y energia; la motivacidn; un repertotio de habilidades y las limitaciones
cognoscitivas. No obstante,ha habido dificultades posteriores para confirmar estos datos (Tejedor,
1987, Cleveland, 1989), que pueden indicar cierta inestabilidad del PSCA.

Posteriormente, Denyes (1988) desarrollo dos instrumentos:

El DSCAI'® para medir las capacidades de autocuidado, en adolescentes, demostrandose su validez
en varias poblaciones juveniles (Moore, 1995; Monsen, 1992; Gaut & Kieckhefer, 1988) y en
poblaciones de adultos (Schott-Baer, 1993; Moore, 1987).

Y el DSCPI'7 para medir las practicas de autocuidado, que fue diseflado para diferenciar claramente
entre las capacidades de autocuidado y las conductas de autocuidado, midiendo tanto las précticas
generales como las especificas. El DSCPI, se ha utillizado como una escala adicional al DSCAI en

algunos estudios recientes (Gaut & Kieckhefer, 1988; Monsen, 1992; Moore, 1995).

' The Exercise of Self-Care Agency Scale

1 Perception of Self-Care Agency Questionnaire
6 The Denye’s Self-Care Agency Instrument

7 Denye’s Self-Care Practice Instrument
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Combinando estos dos instrumentos el investigador puede medir la agencia de autocuidado de forma
mas completa ya que combinan las capacidades o habilidades de un individuo para llevar a cabo
acciones de autocuidado medidas con el DSCAI, con actividades reales hechas por el individuo para

mantener la salud, medidas con el DSCPL.

Finalmente, Evers y colaboradores (1986) desarrollaron una herramienta que supuestamente también
mide los 10 componentes del autocuidado. E! ASA'8 fue desarrollado para medir el poder de un
individuo para producir acciones de autocuidado a pariir del analisis conceptual de la NDCG'S. La
agencia de autocuidado se ve como el poder de un individuo para comprometerse en funciones que
son esenciales para el autocuidado, los componentes de poder en combinacion con las funciones
operativas de autocuidado son las variables de la agencia de autocuidado. Este instrumento consta de

24 ltems de escala tipo Likert de 1 a 5.

Existen dos versiones de esta herramienta: para la autoadministracion y otra para ser administrado por
otra persona. Los autores han dirigido los estudios que se han realizado para la validacion de las
versiones inglesa y holandesa del instrumento. (Ever, Isenberg, Philipsen, Senten & Brouns, 1993;
Lorensen, Holter, Evers, Isenberg& Achterberg, 1993). Existe ademas una versién en castellano de

Gallegos, (1998) validada en México.

Cada uno de estos instrumentos de medida evidencian aspectos relevantes de la agencia de
autocuidado y subrayan la importancia de considerarla un constructo complejo, con muchos conceptos
interrelacionados entre si. En su estudio es necesario clarificar que aspecto de este concepto complejo
se desea medir y poder seleccionar el instrumento de forma apropiada. Puede ser necesario en su
caso elegir mas de un instrumento para obtener una visién mas completa de fa agencia de autocuidado

en una poblacién de estudio determinada.

Los instrumentos son todos relativamente faciles de administrar e interpretar, sin embargo en
investigaciones futuras sera necesario determinar la capacidad de estos instrumentos para medir los
autocuidados con precisidon en poblaciones diversas y su adaptabillidad a distintas culturas (Carter,
1998: 206).

18 Appraisal of Self-Care Agency Scale
19 Nursing Developmen Conference Group
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Cabe ademas sefialar la falta de instrumentos que permitan la valoracidon de capacidades de
autocuidados especificos en distintos problemas de salud, estos aspectos deberan ser considerados en
futuros trabajos (Gallegos, 1998: 266).

Los instrumentos existentes, esperan una nueva generacién de repeticion, triangulacion tedrica,
conceptual y empirica, asi como su validacidn y refinamiento, sin que olvidemos que son sélo un

indicador de la experiencia humana que ofrecen algunas instantaneas de una dimensién dinamica.
No obstante, este esfuerzo por sintetizar la medida del cuidado es absolutamente necesario, ya que si

la enfermeria contemporanea no incorpora sus propios instrumentos de medida a la investigacién, un

aspecto vital del cuidado de la salud seguira siendo desconacido.
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3. EL CANCER DE MAMA COMO PROBLEMA DE ALTA REPERCUSION SOCIAL

3.1. EL CANCER Y SU IMPACTO SOCIAL

El cancer es uno de los problemas de salud cronicos mas importante al que nos enfrentamas hoy dia
en los paises occidentales. Es una enfermedad genética, resultado de las alteraciones que presentan
las células cancerosas en genes relacionados con el control del ciclo celular y la mayor parte de las
veces provocadas por causas de origen ambiental: factores fisicos, quimicos, dieta, consumo de tabaco

y alcohol, contaminantes ambientales y algunas infecciones.

Bajo esta denominacion genérica se engloba un conjunto de enfermedades que, aunque con
caracteristicas bioldgicas comunes, tienen diferentes distribuciones por edad y género. También
presentan diferencias en relacion a los factores de riesgo, medidas de deteccion, tratamiento y

supervivencia.

El analisis de la distribucion del cancer, su incidencia y mortalidad, y las diferencias halladas entre
paises o entre grupos poblacionales del mismo pais, han puesto de manifiesto la existencia de
colectivos de alto riesgo definidos por la edad, el género, la profesidn o determinantes culturales. En
este sentido, es importante conocer la magnitud del cancer expresada estadisticamente. Esta
informacion contribuira a la mejor planificacion de actividades preventivas, asistenciales, evaluadoras y
al establecimiento de lineas de investigacion prioritarias (Plan integral de Oncologia de Andalucia 2002-
2006)

Cada afio son diagnosticados de céncer?0 unos 18 millones de personas en el mundo, de [os que 5
millones moriran por la enfermedad (W.H.O, 1982). De cada 100 casos nuevos, entre el 30 y e} 40%
curan o tienen una larga supervivencia con tratamiento oncolégico. El cancer es la segunda causa de
muerte en los paises desarrollados, ya que, ademas de su elevada incidencia, la {asa de mortalidad se
eleva af 50% (McDonal, 1995). En términos absolutos, el cancer es la primera causa de muerte en
Espafia con 91.623 muertes en 2000 (57.382 hombres y 34.241mujeres)?!, lo que supuso el 25.6% de

todas las defunciones. Esto representa un incremento de 679 defunciones sobre fa cifra de 1999.

20 CIE 2000. Codificacion por localizacion, morfologia, comportamiento, grado de definicion histolégica
2! Egtas cifras se han incrementado en 2005 hasta llegar a 97.784 muertes (61.106 hombres y 36.678 mujeres)
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En ese mismo afio, el cancer pasaba a ser la primera causa de muerte en hombres para el conjunto de
Espafia y para las Comunidades auténomas de Aragdn, Asturias, Cantabria, Castilla-Ledn, Galicia,
Madrid, Navarra, Comunidad Vasca y la Rioja. En mujeres, aunque aun se sitla en segundo lugar
después de las enfermedades cardiovasculares, el cancer presenta una tasa truncada ajustada (para
los grupos de edad de 35 a 64 afios) 3 veces mayor que aquélias, y provoca el mayor nimero de afios

potenciales de vida perdidos (Liacer 2002) .

El envejecimiento de fa poblacion, el incremento de la incidencia de muchos tumores malignos v la
mejor supervivencia de los enfermos de cancer debida a los avances diagndsticos y terapéuticos, han
supuesto un aumento significativo del nimero de pacientes de cancer (prevalencia), situacion que pone
a prueba la red de asistencia oncoldgica, y que marca la creciente importancia de este grupo de
enfermedades como problema de salud publica en nuestro pais. Las localizaciones tumorales mas
frecuentes en Espafia (excluyendo los tumores de piel no-melanoma) son el cancer de pulmén, los
canceres colorectales, el cancer de prostata y el de vejiga en hombres y, en mujeres, €l cancer de

mama, los tumares colorectales, el cancer de Utero, ovario y el de estdmago.

En comparacion con otros paises de la Unién Europea, podemos decir que Espafia ocupa un lugar
intermedio si se estudia la incidencia del conjunto de los tumores malignos. Sin embargo en hombres,
en algunas localizaciones tumorales como el cancer de laringe y desde hace pocos afios el cancer de
vejiga, nuestro pais presenta las tasas mas altas de Europa. La incidencia y mortalidad por cancer de
las mujeres espafolas son de las méas bajas en Europa (WHO-IARC, 2002). Se estima que cada afio se
producen 150.000 nuevos casos de cancer en Espafia (90.000 en hombres y 60.000 en mujeres)
(Lépez-Albente y cols, 2003, 1)

En Andalucia el cancer es la segunda causa de muerte tras las enfermedades circulatorias, si bien
reaimente podria considerarse la primera si se tiene en cuenta la prematuridad de la misma. En esta
Comunidad fallecieron en 1999 un total de 14.450 personas como consecuencia del cancer, cantidad
que representa el 23,6% del total de defunciones, siendo la tasa bruta de mortalidad de 205.5 por
10.000 habitantes. SegUn el Plan Integral de Oncologia de Andalucia 2002-2003, la mortalidad por
tumores en las provincias andaluzas presenta una distribucion heterogénea, observandose las tasas de

mortalidad mas elevadas, en ambos géneros en Cadiz, Sevilla y Huelva.
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Segun los datos del segundo Informe del Estudio que coordina el Consejo Superior de Investigaciones
Cientificas sobre el Diagnostico Ambiental y Sanitario de la Ria de Huelva, indican que la mortalidad
por cancer en Huelva excede al resto de las capitales andaluzas en un 10% para los hombres y un 6%
para las mujeres, exceptuando Cadiz. Las tipos de tumores que se detectan en Huelva y su zona de
influencia, asi como la distribucién porcentual de éstos, tanto en hombres como muijeres, es similar a

los de otras zonas de Andalucia.

La supervivencia segln el tipo de tumor, de los que se tiene informacién en el Registro de Cancer de
Granada, es semejante a la del conjunto de los registros de Cancer de pablacidn europeos, por lo que

cabria esperar una supervivencia relativa a los cinco afios de 35% en hombres y del 50% en mujeres.

La incidencia del cancer depende por una parte de fa prevalencia y distribucion de mudltiples factores
(en gran parte desconocidos), y por otra del grado de aplicacion de las medidas de prevencion primaria
que han demostrado su eficacia y de la efectividad de las intervenciones disponibles para la prevencion
secundaria, el diagndstico, el tratamiento, asi como de la letalidad de cada tipo de tumor. A pesar de la
variabilidad de las estimaciones sobre el porcentaje de canceres que son prevenibles actuando sobre
los factores de riesgo, existe consenso sobre ia relevancia del impacto potencial de las medidas de
prevencién primaria en el control del cancer. Se estima que dos de cada tres muertes por cancer estan
asociadas al consumo de tabaco y alcohol, la dieta, la obesidad y al sedentarismo (Galvez Ibafiez et.
al., 2000).

Las estrategias que definen los planes de lucha anticancerosa en diferentes paises no suelen asignar
los recursos en grado proporcional a las caracteristicas biologico-clinicas de la enfermedad. Asi
resultan ridiculamente escasos los fondos que se destinan a la investigacion de aspectos etiologicos de
la enfermedad y su prevencidn primaria, en relacién a la masiva inversion de medios, destinados al
tratamiento de la enfermedad en la etapa clinica. Es iguaimente sorprendente que, conocidas las
probabilidades evolutivas de los pacientes diagnosticados de la enfermedad, los esfuerzos dirigidos al
manejo de los enfermos no susceptibles de terapia oncoldgica activa, resulte casi inexistente en los
programas de Ja asistencia oncologica planificada {Godoy Fernandez, 2000: 17), grupo en el que se

encontraria la investigacion en cuidados, a pesar de su diversificacion y continuidad de los mismos.
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3.2, EL CANCER DE MAMA Y SU REPERCUSION EN LA SALUD DE LA MUJER

El cancer de mama constituye actualmente un problema de salud publica de gran repercusion social, ya
que ademas de afectar a todas las mujeres que pueden padecerlo, repercute en la familia e implica a
todos los profesionales que alinan esfuerzos para luchar contra la enfermedad en las distintas etapas
de prevencion, diagndstico y tratamiento. Es la enfermedad neoplésica méas comun entre fas mujeres
de paises desarrollados (Cdleman, Damiecki, Renad, 1993; Casamitjana 2001). En Estados Unidos
representa un tercio de los nuevos casos de cancer (Kelsey 1993) y en la Comunidad Europea ocupa el
primer lugar dentro de las neoplasias malignas femeninas, constituyendo una de las mayores causas

de mortalidad entre las mujeres (Fernandez Cid, 2000).

Se estima que en los paises de la Union Europea, la probabilidad de desarrollar un cancer de mama
antes de los 75 afios es del 8% (Lopez-Albente 2003). En Espafia y en Andalucia es la localizacion
tumoral mas frecuente en la mujer, por encima de los tumores colorectales, el cancer de Utero, ovario y
el de estémago. En las lltimas décadas se ha observado un aumento de la incidencia. Este fenémeno
podria explicarse por el envejecimiento progresivo de la poblacién, el aumento de la deteccion, cambios

en la dieta y retraso de la edad en la que se empieza a tener hijos (Marchat, 1992).

Todos estos factores estan ligados a una mejoria del nivel socioeconémico de fa poblacidn, por lo que
es de esperar que el aumento de la expectativa de vida elevara la probabilidad de incidencia de céncer
de mama (Kuller, 1995). Cabe mencionar que la incidencia varia segun la edad de la paciente y que la
mayor incidencia se produce alrededor de los 40 afios. Aungue para edades comprendidas entre los 20
y 39 afios se ha mantenido estable, se observa para mujeres de mas de 40 afios un aumento de forma

escalonada (Kelsey, 1993).

En Espafia se diagnostican aproximadamente unos 16.000 casos al afio, la tasa de incidencia ajustada
por edad en 1998 era de 67 por 100.000, la menor de la Unién Europea y al igual que en otros paises
occidentales ha sufrido un considerable aumento, mas marcado entre las décadas comprendidas entre
los afios 70 a los 90 (Lacey, Devesa, Brinton, 2002; Lépez-Albente 2000). Se estima que actuaimente
en Espafia hay 67.600 mujeres diagnosticadas de cancer de mama en los Ultimos 5 afios (Lpez-
Albente 2003).
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La tendencia general de [a mortalidad en Europa es ligeramente ascendente, sobre todo, en [os paises
mediterraneos. Este aumento se produce de forma mas acentuada en las mujeres mayores de 65 afios,
mientras que en las mas jovenes la tasa de mortalidad baja discretamente con la excepcidn de paises

como Alemania, Espafia, Grecia y Portugal en los que ha aumentado (Garcia 1994).

La mortalidad por cancer de mama en Espafia comenzé a descender en al afio 1992, a un ritmo del
2% anual (Lépez-Albente, 2003). Este patron de disminucion afecta a todas tas CCAA, aunque el inicio
del descenso se produce en distintos momentos, el mas acusado se produce en Navarra, siendo de un
8% anual a partir de 1995, seguido de fa Rioja y Castilla-Ledn. Cabe destacar que Navarra fue fa
primera Comunidad Auténoma que implant6 un programa de diagndstico precoz en 1990. Pero a pesar
de este descenso es el tumor que mas muertes produce. También es el cancer més frecuente entre las
mujeres andaluzas. La mortalidad bruta por esta causa fue en 1999 del 24,1 por 100.000 habitantes, en

este afio no hubo defunciones de hombres por cancer de mama.

Los datos generales reflejados en el Estudio Epidemioldgico de la Ria de Huelva, para las ocho
capitales de provincia indican que en mujeres el cancer de mama representa el 18% de la mortalidad
por cancer. Considerando los tipos de cancer méas frecuentes en Andalucia y comparando Huelva con
el promedio del resto de capitales, en las mujeres onubenses hay un exceso de mortalidad por cancer
de pulmén (16%), estémago (40%) y colon (20%), y una menor mortalidad por cancer de mama (9%), y
Utero (9%) (CSIC 2003). Este estudio recomienda establecer un Registro de cancer en las provincias

de Huelva y C4diz ya que no existe en la actualidad.

3.2.1. FACTORES DE RIESGO

Diversos estudios epidemiolégicos demuestran que los cambios en la frecuencia del cancer estan
asociados a factores de riesgo susceptibles de ser modificados mediante estrategias de prevencidn.
Doll y Peto (1982} establecieron el porcentaje de muertes por cancer que podian ser atribuidos a cada
factor de riesgo en Estados Unidos € Inglaterra. En este estudio la dieta fue el factor de riesgo con un
porcentaje de riesgo atribuible mas elevado (el 35%), seguido del tabaco (con el 30%) y de fas

infecciones (con el 10%).
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El consenso actual sobre factores de riesgo que pueden ser prevenibles ha quedado recogido en el
Cddigo Europeo contra el Cancer, que pretende sensibilizar a los ciudadanos de la necesidad de
adoptar estilos de vida saludables.
Este codigo recomienda:

»  No fumar

= Moderar el consumo de alcohol

= Aumentar el consumo diario de frutas y verduras frescas

= Evitar el exceso de peso

= Hacer gjercicio

= Evitar las exposiciones prolongadas al sol y a cancerigenos.

En cuanto a la deteccidn precoz: consultar al médico ante bultos, heridas que no cicatrizan, lunares que
cambian de tamafio, color o cualquier pérdida anormal de sangre.

Especificamente para las mujeres: hacerse un frotis regularmente, examinar periédicamente los senos,
y para mujeres mayores de 50 afios participar en los programas de deteccién precoz del cancer de

mama.

En el caso del cancer de mama, los antecedentes familiares representan un considerable aumento del
riesgo de padecerlo. Entre un 5 a un 10% de los canceres de mama son hereditarios, el gen BCRA 1
(cromosoma 17g21) y el BCRA 2 (cromosoma 13q12), se encuentran presentes en un 0,3% de la
poblacion. Las mujeres que son portadoras de genes mutados en un 50% de los casos desarrollaran un
cancer de mama antes de los 50 afios y en un 90% de los casos antes de los 80 (Galvez, 2000: 77).
Las mujeres con alteraciones en alguno de estos dos genes de susceptibilidad, tienen una probabilidad
de entre un 60% y 80% de desarrollar cancer de mama a lo largo de su vida (Amstrong, 2000).

El cancer de mama muestra una gran influencia hormonal, muchos de los factores de riesgo
establecidos como la menérquia temprana (antes de los 11 afios), la nuliparidad o la edad tardia del
primer embarazo a término (por encima de los 30 afios), la menopausia tardia (por encima de los 50
afios) y la obesidad en mujeres postmenopausicas, suponen una mayor exposicion de la glandula
mamaria a los estrdgenos circulantes. Por otra parte, la terapia hormonal sustitutiva, que se aplica en
mujeres postmenopausicas, se ha asociado al cancer de mama. Armstrong (2000), Verkalaso y Banks
(2001) consideran que incrementa ligeramente el riesgo, aunque este riesgo parece ir asociado a la

duracion del tratamiento.
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Factores relacionados con la dieta especialmente el alto consumo de grasa y bajo consumo de folatos y
la falta de actividad fisica, han sido repefidamente estudiados, pero sin resultados concluyentes. Ef
consumo de alcohol y la obesidad se asocian a un incremento del riesgo asi como los contraceptivos
orales, fa exposicion a plaguicidas monaclorados, fos campos electromagnéticos y fas radiaciones son
factores de menor magnitud y aln no estan suficientemente aclarados. Determinadas profesiones,
profesoras, farmacéuticas, frabajadoras sanitarias, empleadas de la industria quimica, trabajadoras de
la telefonia, radio y pelugueria, muestran también una incidencia mayor, aunque es dificit deslindar la

influencia de factores especificamente ocupacio‘nales (Polian y Gustavsson, 1994).

Lesiones anteriores en la mama, y la distribucin de estos factores en relacion a un nivel
socioecondmico elevado son factores asociados a un mayor riesgo, o que unido a un mejor acceso a
los servicios sanitarios, tecnologia diagnostica, motivacion y grado de conocimiento personal, podrian

explicar la mayor incidencia observada en tas mujeres de clase social mas alta.

Las mujeres de raza negra presentan una menor incidencia que las de raza blanca, y por el contrario, la
mortalidad en estas mujeres es superior, aunque esto podria estar relacionado con una menor

disponibilidad de recursos y acceso a los servicios sanitarios.

3.2.2. SINTOMAS Y SIGNOS DE ALERTA
Aunque la presencia de sintomas mamarios no es sinénimo de cancer, éstos son frecuentes y deben
valorarse adecuadamente. Entre elios los mas significativos a tener en cuenta son :
= Secrecion en el pezén en uno 0 mas ductos de forma intermitente y sin sangrado en mujeres
de mas de 50 afios y de forma persistente o con presencia de sangrado en mujeres jovenes
»  Mastalgia
= Retraccion del pezon

= Eczema en el area del pezon

Alteraciones de la piel de la mama como el engrosamiento o retraccién

Nodularidad asimétrica que persiste

= Nédulos sin ninguna anormalidad localizada

La autoexploracion mamaria permite detectar tumores de pequefio tamafio ya que las mujeres conocen
sus senos y pueden identificar un pequefio cambio, aunque las evidencias apuntan hacia la baja o nula

eficacia de este procedimiento y sus beneficios.
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En este sentido Kélsters y Gotszsche (2003) concluyen que el autoexamen no sugiere un efecto cribaje
por lo que no puede recomendarse actualmente. A pesar de ello, hasta ahora se ha venido
recomendando su realizacién sistemética después de la menstruacién o en un dia fijo del mes en

mujeres que no la tengan®.

3.2.3. DIAGNOSTICO Y PREVENCION DEL CANCER DE MAMA
La deteccidn precoz del cancer de mama es la mejor estrategia para el abordaje de este problema de
salud. Es un proceso complejo en el que participan de forma coordinada todos los niveles de

asistencia.

A partir del analisis combinado de los resultados de diferentes estudios (Kerlikowske K., Grady D.,
Rubin S.M., Sandrok C., Emster V.L.,1995) se reafirma que el cribado reduce la mortalidad por cancer
de mama entre las mujeres de 50 a 74 afios lo que la coloca como primera prueba de caracter
preventivo.

El cribado del cancer de mama se encuentra avalado por mas de 35 afios de investigacion,
revelandose como la mejor estrategia para su control. Es mejor que ninguna ofra incluida la
autoexploracion y la exploracién fisica que, aunque puede afiadir entre un 5y 10 % de diagndstico de
céncer de mama, ha visto reducido su papel en los programas de cribado poblacional debido a que su

potencia es sensiblemente menor.

Pero hay que tener en cuenta que un gran nimero de mujeres se vera sometida a riesgos derivados de
la repeticion de mamografias o biopsias innecesarias, exposicion radioldgica, el dolor, las molestias
asociadas a las pruebas, falios en la comunicacion de los resultados, el retraso diagnéstico, la falsa
seguridad v la ansiedad premonitoria que acompafia a todo el proceso (Sandin, Chorot, Lostao,
Valiente y Santed, 2001)

En Espafa los programas de diagndstico precoz se han ido incorporando progresivamente en todas las
CCAA. En Andalucia se iniciaron las actividades en 1995, en la actualidad se encuentra extendido a

toda la poblacidn diana con acceso al mismo,

2En el anexo 1 puede consultarse el procedimiento de autoexploracién mamaria
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En 1994 se elabor6 el primer Protocolo de Recomendaciones para el Diagnéstico y Tratamiento del
Cancer de mama, desde entonces se ha venido mejorando y ampliando en sucesivas reuniones entre
distintos profesionales; estas mejoras han quedado reflejadas en el documento “Deteccién precoz del
cancer de mama en Andalucia. Protocolo de recomendaciones para el diagndstico y tratamiento del
Cancer de mama 2004”
Para el diagnostico del cancer de mama se cuenta en la actualidad con distintas técnicas diagnésticas:

= Mamografia

= Ecografia

= TAC (tomografia axial computadorizada)

= Tomografia por emision de positrones

s Termografia

= Punciones y biopsias

= Determinacion de receptores de estrégenos y progesterona

= Resonancia magnética

= Prueba de HER2/neu.

En cuanto a las intervenciones preventivas, aungue no existen evidencias suficientes sobre su eficacia
para la prevencion primaria de forma generalizada, la reduccién del consumo de alcohol, evitar el
exceso de peso, la realizacion de ejercicio fisico y el control de la terapia hormonal, son medidas que a
priori pueden ayudar a prevenir el cancer de mama. Respecto a la quimioprevencion, no existen
evidencias para la utilizacion del Tamoxifeno u ofros farmacos mas recientes como el Raloxifeno. Se
encuentran en marcha ensayos clinicos para conocer su eficacia entre mujeres de riesgo. Por su parte,
sobre los test genéticos puede hablarse de su valor para establecer el diagndstico y clarificar el
prondstico asi como establecer el mejor tratamiento, sin embargo, no estén indicados en el programa

de cribade y consejo familiar, en parte por su falta de regulacién y la complejidad que conllevan.

3.2.4. TRATAMIENTO DEL CANCER DE MAMA

Una vez diagnosticado, la forma de tratar el cancer de mama depende del tipo de tumor y estadio en
que éste se encuentre. Existen al respecto protocolos que se llevan a cabo de forma que la estrategia
terapéutica siga la asociacion de los distintos tratamientos y fa secuencia adecuada. Su abordaje es
hoy dia un trabajo interdisciplinar que se realiza generaimente en las unidades de patologia mamaria

donde se discute y decide el tratamiento mas adecuado en cada caso.
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a) Tratamiento quirdrgico

El tratamiento quirdirgico, y mas concretamente la mastectomia en sus distintas técnicas, sigue siendo
el tratamiento de eleccion que, acompafiado o no de oras terapias, constituye en si mismo un grave
problema para las mujeres que son sometidas a él. Es el mas antiguo de los tratamientos y hasta hace
relativamente poco tiempo el dnico, ya que el cancer de mama se consideraba un proceso local.
Actualmente el cancer de mama se considera una enfermedad sistémica por lo que requiere un
tratamiento interdisciplinario, en el que la cirugia sigue teniendo un peso especifico, aunque la
tendencia actual es realizar intervenciones menos agresivas y siempre que el caso lo permita mas

conservadora, y en cuya decision juega un papel importante fa opinion de la mujer.

Halsted y Meyer introdujeron la mastectomia radical en 1890, como intervencion reglada con bases
cientificas, desde entonces han evolucionado mucho las distintas técnicas. Algunas de estas técnicas
como la mastectomia radical ampliada, mastectomia superradical 0 mastectomia superradical de
Prudente, no tienen practicamente indicaciones en la actualidad y otras como la mastectomia radical de
Halsted quedan reservadas para casos en que el tumor se encuentra en un estadio muy avanzado o
que afectan ganglios interpectorales, o como la mastectomia simple que se realiza con una finalidad
mas paliativa que curativa y la mastectomia subcutdnea indicada en casos de patologia mamaria

benigna.

En la actualidad, la mas utilizada es la Mastectomia radical modificada, distinguiéndose dos técnicas:

= Mastectomia radical modificada de Patey, en la que se extirpa la gldndula mamaria con el
pectoral menor y la fascia del pectoral mayor con vaciamiento axilar completo.

= Mastectomia radical modificada de Madden y Auchincloss, en la que se extirpa la glandula
mamaria sin pectorales y con vaciamiento axilar a poder ser completo. La incisién empleada en
estas dos ultimas técnicas es horizontal con lo que se mejora considerablemente el resultado
estético, quizas por este motivo son las mas empleadas en la actualidad. (del Val Gil et al,
2001)

La Técnica del Ganglio centinela consiste en localizar el primer ganglio de la axila al que se

extenderian las célufas del tumor y en funcién de su grado de afectacion se procederia o no a la

extirpacién completa.

AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANCER DE MAMA 62
MARCO TEORICO

Tesis doctoral de la Universidad de Alicante. Tesi doctoral de la Universitat d’Alacant.2006.



Autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de mama. Maria Isabel Mariscal Crespo.

Esta técnica evita la extirpacion sistemética de los ganglios axilares en canceres detectados

precozmente, evitando el riesgo de linfedema, una de las compiicaciones mas importantes y temidas

por las mujeres afectadas.

Ademas, existen complicaciones de la mastectomia ligadas a todo el proceso intraoperatorio,

complicaciones postoperatorias precoces y complicaciones postoperaterias tardias que tienen maximo

interés en este estudio ya que algunas de ellas pueden mantenerse en el tiempo o aparecer bastante

tiempo después de la intervencion y que mediante unos correctos autocuidados pueden prevenirse o

minimizarse.

Entre estas complicaciones se encuentran;

Las cicatrices queloides.

Contracturas y atrofias del pectoral mayor, por lesién del nervio toracico anterior.

Alteracion de la movilidad del hombro que puede llegar al sindrome del *hombro congelado”
por falta de movilidad, originando retracciones ligamentosas y tendinosas y finalmente una
fijacion de la articulacion.

Parestesias en la axila y parte interna del brazo. Alteracién de la columna vertebral como
escoliosis, cifosis o contracturas cervicales, sobre todo, en pacientes con mamas muy grandes
(del Val Gil et. al. 2001)

El linfedema es la complicacion tardia mas frecuente de la mastectomia, se produce como
consecuencia de una alteracion en el vaciado linfatico a nivel axilar. Este tipo de complicacion
es desencadenada generalmente por una infeccién, traumatismo o radioterapia de la zona que
puede frenar la posible formacion de nuevos canales linfaticos y afecta a la circulacion colateral
existente, debido a la fibrosis que provoca en los tejidos. No todas las mujeres desarrollan un
linfedema tras la mastectomia. Su incidencia es muy variable, distintos estudios establecen un
porcentaje que oscila entre el 20 y el 35% (Serra Escorihuela 1994), pero una vez establecido
puede ser considerado como una enfermedad de curso crénico que incidira de forma
importante en la calidad de vida de la mujer afectada, por lo tanto, la mejor arma para luchar

contra este problema es la prevencion.
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Pacas mujeres postmastectomizadas reciben informacidn sobre el riesgo de desarrollar linfedema vy su
prevencidn y el contenido de la misma es pobre e inespecifico (Former, Maldonado y Mufioz, 2003).

El apoyo educativo que las mujeres reciban al respecto tiene gran importancia para el desarrollo de
autocuidados especificos?. Existen ademds, tablas de ejercicios con graficos muy practicas v
accesibles, tanto para la prevencion de contracturas y potenciar la movilidad del hombro y el brazo,
como para la prevencidn del linfedema, pero siempre es conveniente que las afectadas aprendan a
realizarlos correctamente con personal especializado para después incorporarlos a la rutina diaria de

autocuidados adaptados a las necesidades especificas de cada mujer.

b) Reconstruccion mamaria

La reconstruccidn de la mama estirpada por cancer es uno de los pracedimientos quirdrgicos mas
satisfactorios disponibles hoy en dia. La reconstruccién mamaria ha cobrado gran importancia en los
Uitimos afios, en parte por la depuracion de las nuevas técnicas quirtrgicas y por haber sido superado
el miedo o prudencia por la posible tardanza en el diagnéstico de la recurrencia y la posibilidad de

aumentar las complicaciones quirGrgicas.

La reconstruccion no tiene ningun efecto conocido sobre la recurrencia ni interfiere en la mayoria de los
casos con los tratamientos de quimioterapia o radioterapia. Todo esto hace posible construir una mama
que estd muy cerca en forma y apariencia a la mama normal. Su ventaja mas significativa es la
disminucion det traumatismo psicologico de la paciente mastectomizada (del Val, Lopez, Rebollo,
Utrillas y Minguillon, 2001). Esta puede realizarse o iniciarse en el mismo acto quirdrgico lo que ademas
de beneficios psicologicos, reduce el nimero de intervenciones con el consiguiente ahorro econdémico,
o posteriormente siendo en este caso recomendada hacia los 6 meses después de la mastectomia. La
reconstruccion mamaria inmediata ofrece beneficios psicoldgicos en comparacion con la reconstruccion

tardia (Vazquez, Sanchy San Roman 1998)

Pero hay que tener en cuenta que la reconstruccion no es un procedimiento simple, augue la mayoria
de las mujeres mastectomizadas pueden considerarse adecuadas, las mejores candidatas son aquéllas
en las que existe una cierta seguridad de que el cancer habra sido eliminado con la mastectomia y el

tratamiento posterior, aunque esto no es determinante.

2| os cuidados preventivos del finfedema pueden consuitarse en f Anexo 2
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A pesar de las evidentes ventjajas, muchas mujeres no desean tomar decisiones a este respecto
cuando todavia se encuentran en el periodo de diagnéstico y tratamiento o simplemente no quieren
someterse a mas tratamientos que no sean absolutamente necesatios. En otros casos el equipo
interdisciplinar que trata a la paciente sopesara junto a ella las ventajas e inconvenientes, y considerara
en Ultima instancia demorar o desconsiderar la reconstruccion y se decidira el tipo de reconstruccion
mas adecuado a cada mujer. La reconstruccion mamaria generalmente precisa mas de una

intervencion por lo que es fundamental la predisposicidn de la mujer hacia su realizacion.

Existen distintos procedimientos: prétesis mamarias, expansor tisular con implantes de silicona o
solucién salina, colgajo toracoespigastrico asociado a prétesis y colgajo TRAM?4 pediculado o libre. La
reconstruccion del complejo areola-pezén es el punto final de fa reconstruccion mamaria se realiza

posteriomente para dar un aspecto mas natural a la neomama.

Lo ideal es que ya en la intervencion de mastectomia, si no se hace la reconstruccién inmediata, se
planifique la estrategia que situe en las mejores condiciones para una reconstruccion posterior. En todo
caso es importante la informacion de las mujeres al respecto incluso antes de la realizacion de la
mastectomia, esto puede ayudarlas a enfrentarse a la intervencidn con una vision méas positiva del
futuro.

La mayoria de las pacientes que son sometidas a cirugia reciben también radioterapia como
tratamiento complementario a la cirugia con el objetivo de consolidar el tratamiento locorregional. Este
tratamiento requiere administracion continuada, por lo que la paciente ha de trasladarse todos los dias
al hospital con las alteraciones de la rutina diaria que esto conlleva. Ademas esto representa una
prueba de realidad de su enfermedad, lo que impide en mayor o menor medida la negacién de sus

implicaciones.

Pero el tratamiento mas temido y el que peor reputacion tiene entre la poblacién general es la
quimioterapia, en parte por los efectos secundarios, de forma muy especial por la caida del cabello y la
relacion con otras personas que se encuentran en estadios de la enfermedad mas avanzados (Toledo
Aliaga et. al, 1993).

2 Colgajo miocutaneo transverso anterior del abdomen.
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c) Recursos y Tecnologia para ¢l cuidado

Existen en la actualidad una amplia gama de recursos para el autocuidado de las mujeres afectadas de
cancer de mama, éstos van desde las protesis mas sencilla a las mas sofisticadas de Ultima
generacion, una gran variedad de ropa adaptada a sus necesidades, vendas y guantes para la

prevencion del linfedema y material accesorio.

Prétesis de mama

Mas de 100 afios de evolucion en las protesis de mama, hace que la oferta actual sea variada y de alta
calidad, més naturales, con menos peso, ademas la silicona como material de eleccién aporta a la
prétesis un maximo de confort adaptabilidad y adecuacién de Ia imagen. Esta tecnologia ayuda a
proporcionar equilibrio corporal, alivia la presion en los hombros, generando sensacién de bienestar

integral ya que repercute directamente sobre la autoimagen.

Los precios de las protesis varfan en funcion de sus caracteristicas y son subvencionadas por la
Seguridad Social. La mas utilizada es la prétesis exdgena de mama completa, en la que se puede
encontrar una gran variedad en cuanto a la forma, peso, tamafio, color y calidad. La que se oferta
habitualmente en las ortopedias es la protesis de forma triangular, fabricada en silicona, muy ligera que
se adapta a las necesidades de un alto porcentaje de mujeres (aproximadamente el 80%). Pero existe
una gran variedad desde las protesis adhesivas mas avanzadas, hasta protesis parciales y areolas en

distintos colores que cubre practicamente todas las necesidades posibles?.

Ropa adaptada

Sujetadores que cubren practicamente todas las necesidades. Algunos modelos facilitan el cierre en la
parte delantera, la actividad fisica y el deporte. Suelen tener unos tirantes anchos e incluso
almohadillados que protegen el hombro de presiones. Se fabrican en distintos tipos de tejido, son
funcionales, higiénicos, confortables, adaptables a la forma de vestir y con un buen nivel estético.
Existe ademas, una amplia gama de trajes de bafio adaptados a las tendencias de la moda de cada

temporada

2 s distintos tipos de protesis pueden consultarse en el anexo 3
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Guantes y vendajes
Los guantes y vendajes elasticos que pueden ser utilizados por las mujeres para prevenir o tratar el
linfedema. Existen distintos tipos, caracteristicas y medidas que se pueden adaptar a las necesidades

de las usuarias.

Prescripcion de los materiales para el autocuidado:

La prescripcion de los materiales que son utilizados para el Autocuidado, es realizada generalmente
por el médico oncélogo en el documento oficial correspondiente?. La prétesis que se dispensa con la
prescripcion tiene un precio aproximado de 75 euros mas IVA. La prescripcion y atencion de este tipo
de recursos podria ser perfectamente asumido de forma regular por las enfermeras, incluyendo la
informacién apoyo y asesoramiento en este aspecto tan importante y de tanta implicacién en los
autocuidados, ampliando su espectro de accién de forma integrada con sus responsabifidades como
ocurre en €l entorno anglosajén y cuyas claves se empiezan hoy a debatir. (Morales, Martin, Contreras
y Morilla, 2006.)

3.2.5. ASPECTOS PSICOSOCIALES DEL CANCER DE MAMA

A pesar de los avances terapéuticos, el cancer continda siendo una de las enfermedades més temidas
ya que, ademés de asociarse con la muerte se percibe como una enfermedad dolorosa y maligna, que
va deteriorando al sujeto y sus capacidades hasta la muerte lenta y consciente. Esta vision popular
catastréfica se debe a la mala calidad de vida del paciente oncolégico, el cual se ve obligado a
someterse a tratamientos agresivos y mutilantes, como la mastectomia o la quimioterapia, con

desagradables efectos secundarios (Blasco, 1994, 2000; Blasco e Inglés, 1997; Ferrero, 1993)

Las consecuencias psicosociales del cancer de mama tiene un especial significado implicito por su
localizacion: 6rgano intimo, relacionado con la maternidad, la feminidad, fa sexualidad, y por elio de
incuestionable importancia tanto para las mujeres que lo padecen como para la poblacién femenina en
general (Morris, 1979; Meyerowitz, 1979;Beckmann, Blicheri-toft, y Johasen 1983; Maguire, 1985;
Aunchincloss, 1989; Rowland y Holand, 1989; Fallowfield, Braum & Maguire, 1986; Fallowfield &
Clark, 1991.).

2 £n el SAS (Servicio Andaluz de Salud) es el Documento Oficial de Ortopedia P 14
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El cancer de mama afecta negativamente no solo en los aspectos fisicos, sino psicol6gicos, alterando
fa imagen corporal (Santos 1996) y fa autoestima de la mujer (Silva 1994), ademas de provocar
problemas en el ambito familiar, llevando incluso a la desarticulacién de los papeles que cada u‘no
cumple en su contexto (Sanhueza y Villela, 2000). También afecta a nivel individual a los distintos
miembros, especialmente a los nifios y esposos, en las relaciones de fa pareja, ef trabajo y los recursos

economicos ( Ferrer, 1997).

El diagndstico supone el inicio de un proceso largo en el que la persona debe enfrentarse a diferentes y
numerosos estresores que pueden ser limitados en el tiempo, como la cirugfa, secuencias de
estresores (como el conjunfo de las pruebas diagnésticas), estresores intermitentes, (como los
tratamientos de quimioterapia o radioterapia) o estresores cronicos (como la pérdida de la mama o €l
miedo a la recaida) (Osowiecki y Compas, 1998).Todos estos estresores interfieren en la vida normal,
alterando el trabajo, la economia el ocio y las relaciones familiares, produciendo gran malestar

emocional, que en el caso de los estresantes cronicos, acompafiaran a la persona ef resto de su vida.

Para el andlisis de las repercusiones psicosociales del cancer de mama tendremos en cuenta
elementos conceptuales def modefo integrador propuesto por Coften y Gore (Piqué 2003), en ef que se
plantea que en la incidencia de un trastorno emocional existe una estrecha relacion entre el estrés y
vulnerabilidad que provoca la enfermedad y la capacidad de afrontamiento personal, 1a propia

autoestima y el soporte social con que se cuenta.

En condiciones normales el riesgo de padecer trastornos emocionales aumenta de una parte, por la
presencia de estrés (malestar y sufrimiento personal), ya que el diagnostico de cancer pone a la
persona en una situacion de vulnerabilidad (contraria al supuesto generalizado de que los humanos
somos invulnerables), ya que desde este momento la mujer tendra que enfrentarse con un problema
que amenaza su salud y su vida. Esta “llusion de invulnerabilidad” se rompe ante esta evidencia, e ira
acompafiada de un cambio en la percepcién del mundo y de uno mismo en las que se basaba dicha
creencia; el mundo ya no se percibird como benigno y fa propia valia se pondra en cuestion (Ferrero
Berlanga, 1993). Esta disminucién de la propia valia se acrecienta con fratamientos que afectaran a su
imagen fisica repercutiendo en su autoestima y por consiguiente en sus relaciones personales dentro y

fuera del hogar,
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Por otra parte, las limitaciones personales como la carencia de trabajo remunerado, relaciones de
pareja insatisfactorias, cuidado de fres o mas hijos menores de 14 afios, disminuyen en la medida que

fa mujer tiene recursos de afrontamiento, apoyo social y autovaloracién positiva (Piqué Prado, 2003).

En la eficacia del proceso de adaptacion a medio v largo plazo, en un sentido general puede decirse
siguiendo la propuesta de Rowland (1989), que existen fres tipos de variables predictoras de bienestar
psicoldgico: variables sociocutturales, variables clinicas y variables personales. Las variables
socioculturales, han sido ampliamente tratadas en la bibliografia aunque el papel atribuido a las
creencias, valores, estilos de vida, recursos economicos, redes de apoyo social, actitudes, modos de

afrontamiento, es indirecto.

Las variables objetivas de la enfermedad en la adaptacién del paciente oncolgico parece estar fuera
de toda duda. Las diferencias entre las distintas enfermedades parecen poder atribuirse a las secuelas
del trastorno v de los tratamientos (pérdidas funcionales y estéticas) mas que al prondstico mismo. En
este sentido, parece tener un mayor poder predictive sobre el ajuste psicosacial las variables relativas

al estatus funcional, las quejas, sintomas y disconfort del paciente (Ferrero Berlanga, 1993).

* Distintos tratamientos pueden dar lugar también a diferencias en el ajuste psicolégico def paciente a
largo plazo en funcion de las secuelas permanentes que dejen, como las diferencias evidentes entre la
mastectomia o cirugia conservadora en el cancer de mama. El diagnostico de la enfermedad en
estadios precoces 0 mas avanzados también influird en el bienestar psicolégico probablemente por las

posibilidades de recaidas y posibles nuevos tratamientos.

Dentro de las denominadas variables personales, pueden distinguirse subconjuntos de factores
relacionados con la adaptacion psicosocial, entre ellos se encuentran:
= |aedad, o el momento del ciclo vital donde se encuentre la persona afectada. Desde la
psicologia evolutiva se plantea que a lo largo del ciclo vital los sujetos deben ocuparse de
determinadas tareas consideradas propias del desarrollo normal, y el cancer y su tratamiento
pueden perjudicar su ejecucién (Siegel, 1990). Cada fipo de cancer puede interferir con
determinadas metas evolutivas, de modo que el momento del ciclo vital en que se produzca el
diagnostico puede ser mas o menos lesivo para el individuo y dara lugar a problemas de

distinta indole.
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La edad media de las mujeres afectadas las sitiia en el proceso de formacion y mantenimiento
de una familia. El diagnéstico de la enfermedad tiene repercusiones sobre la fertilidad, en el
cuidado de los hijos y el mantenimiento del hogar segun los roles establecidos socialmente y

asumidos por fa mayoria de las mujeres.

La situacién econdmica y laboral, ya que un porcentaje alto {cada vez mas) de mujeres se
encuentran en edad productiva. No se han realizado investigaciones al respecto pero los
medios de comunicacion se han hecho eco en los Ultimos meses de los efectos negativos
sobre la estabilidad laboral de las mujeres diagnosticadas de cancer de mama, en parte lo
achacan a la imagen social y estigmatizada de la enfermedad y en parte al absentismo laboral
que el tratamiento origina, produciendo cambios en los puestos de trabajo e incluso la no
renovacién de contratos achacandolo a otras causas legalmente aceptables, sumando un

nuevo argumento a la discriminacién de la mujer en materia de salud. (Valerio, M. 2005)

El apoyo social como recurso interpersonal, puede considerarse esencial para que una
persona pueda enfrentarse a cualquier evento que pueda significar un dafio, riesgo o lesién. En
el caso del cancer son muchos los autores que sefialan una asociacion entre apoyo social
percibido y un buen ajuste psicolégico. El apoyo social es un constructo que integra mdltiples
facetas y que puede ser satisfecho desde diversas fuentes. Segun un estudio de Rose (1990),
los pacientes de cancer prefieren que la ayuda tangible les venga proporcionada por la familia,
el modelado por compafieros que hayan suftido la misma enfermedad, y la clarificacién y la

comunicacion abierta se la proporcionen los profesionales sanitarios.

La intimidad, la posibilidad de expresarse emocionalmente y la posibilidad de divertirse en
compafifa, parecen ser facetas del apoyo social reservado a la familia y los amigos, mientras
que los aspectos del apoyo social relativos al afecto, al consejo o guia y los intentos de

confortar al paciente parece estar en manos de los ires tipos de agentes sociales.

Desde nuestro punto de vista, en este analisis no podemos perder de vista el componente multifactorial

del apoyo social, y como puede ser cubierto profesionalmente mediante el sistema de apoyo educativo

cuyo desarrollo propicia la accesibilidad de estos profesionales a en el afrontamiento y adaptacion en el

proceso del cancer de mama.
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Por otra parte, hemos de analizar las practicas de apoyo social realizada por familiares y amigos desde
el desconocimiento y la inexperiencia, y para cuya realizacién necesitarian una formacién previa ya que
de otra forma podrian ser molestas, nocivas para el paciente e incluso excesivas con la consiguiente
repercusion negativa en la autonomia y la autoestima. Incluiriamos en este sentido las asociaciones y
grupos de ayuda mutua que convendria integrar de forma mas positiva en los disefios de Sistemas de
Apoyo y Educacion, este aspecto se encuentra recogido en el Plan de Oncologia de Andalucia donde
se considera la necesidad de definir claramente las actuaciones del voluntariado y de las

organizaciones sin animo de lucro o grupos de ayuda mutua (POA, 2002: 24).

Por ofra parte se deben considerar los recursos infrapersonales, aspectos estrictamente psicologicos
que pueden ocasionar un mayor o menor ajuste psicologico de los pacientes oncol6gices, como
pueden ser el historial previo, algunas dimensiones de la personalidad como fa Ansiedad-Rasgo o la
labilidad emocional, que Ferrero (1993} engloba en una nocidn mas amplia de evaluacién cognitiva y

afrontamiento, procesos en los cuales estan implicadas todas estas variables.

Lo anteriormente expuesto habria que conjugarlo con los resultados obtenidos en numerosas
investigaciones realizadas para determinar el perfil psicologico de las mujeres afectadas de cancer de
mama, y que han permitido acumular evidencia sobre una constelacion de factores psicosociales que
conforman lo que podria considerarse un perfil psicoldgico especifico denominado genéricamente
Patron de Conducta Tipo C, caracteristico, segun distintos autores, de las personas que padecen

trastornos neoplasicos.

De los datos procedentes de la investigacion realizada por Ruiz, Garde, Ascunce y del Moral (1998)
con mujeres afectadas de cancer de mama en la Comunidad autdnoma de Navarra, se desprende que
las mujeres con cancer de mama evaluadas tienden a mostrar rasgos de este Patrén de Conducta. En
concreto, presentan bajos niveles de ansiedad general y neuroticismo, defensividad emocional, cierto
grado de contro! de emaciones de ansiedad y tristeza, y tendencia a la armonia y a la racionalidad en ef

compartamiento interpersonal.

Los autores del estudio sugieren que las intervenciones destinadas a promover el ajuste emocional de
las mujeres que padecen esta enfermedad incluyan técnicas encaminadas a reducir la ansiedad que
pudieran estar experimentando [as mujeres ante Ias situaciones conflictivas de su vida, estimulando

para ello, tanto la expresién de las emociones negativas como la puesta en marcha de nuevas
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habilidades sociales o estrategias de resolucion de problemas; promover atribuciones internas de
control sobre su salud y estrategias que faciliten el afrontamiento de la enfermedad con espiritu de

lucha y de todos aquellos problemas personales y/o sociales derivados de la misma (Ruiz et. al., 1998).

Por su parte, el estudio realizado también en la Comunidad Auténoma de Navarra por Ruiz, Bermldez,
Olivares y Garde (1999) indica que las mujeres diagnosticadas de cancer de mama se caracterizan por
haber sufrido mayor cantidad de acontecimientos estresantes relacionados con pérdidas de personas
significativas, afectivamente importantes; menor nivel de rasgos de ansiedad, puntuaciones mas
elevadas en las distintas escalas de locus control; mayor control de reacciones emocionales, como
ansiedad vy ftristeza; mayor defensividad emocional; tendencia elevada a mantener relaciones
interpersonales armoniosas, al autosacrificio y al empleo de la racionalizacién cuando se enfrentan a
situaciones estresantes; niveles de depresion mas elevados; menores niveles de apoyo social y
sensacion de bienestar fisico y psiquico, y menor percepcion de sobrecarga laboral.

Otros autores consideran que esta relaciéon es controvertida y que no estd aln suficientemente
aclarada (Temoshok, 1987).

Proceso de afrontamiento y adaptacion al cancer de mama

Enfrentarse al cancer no es un hecho puntual sino que es un proceso en el que se pueden identificar
distintas fases de duracion variable: fase inicial, caracterizada por el desconcierto, incredulidad,
negacion y desesperanza; fase intermedia donde se puede observar gran malestar e irritabilidad o
manifestaciones de miedo a la muerte; y fase de adaptacion en la que la persona acepta la situacion y
se manifiesta mas optimista, poniendo en marcha mecanismos de afrontamiento (Rowland, 1989), en
los que la recogida de informacion y la reorganizacién del esfilo de vida adquieren un papel muy

importante en el desarrollo de los autocuidados.

El concepto de afrontamiento es esencial y determinante en el proceso de adaptacidn en cancer de
mama. Lipowski, (1970, 93) define el afrontamiento como ‘“toda actividad cognitiva y motora que utiliza
una persona enferma para preservar su integidad fisica y psiquica, para recuperar las funciones

deterioradas de un modo reversible y para compensar en lo posible cualquier deterioro irreversible”

Carpenito (1995) por su parte, lo define como “el manejo de los factores de estrés interno y externo

dirigido hacia la adaptacion”.
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Para Erikson y colaboradores, la adaptacidn se produce cuando la persona responde a los factores
estresantes externos o internos en un modo orientado hacia la salud y el crecimiento, movilizando los

recursos internos y externos (Marriner, 2003).

Por su parte Roy (1984), considera que el nivel de adaptacion de una persona es “un punto en proceso
de cambio permanente constituido por estimulos focales, contextuales y residuales?” que representa e
valor del intervalo de estimulos que puede afrontar con respuestas adaptativas corrientes” y que los
problemas de adaptacion son “situaciones concretas de respuesta inadecuada a los excesos o déficits
de necesidades”. Esta autora define los mecanismos de afrontamiento como las formas innatas o
adquiridas de respuesta ante los cambios del entorno. Los mecanismos de afrontamiento innatos
vienen determinados genéticamente y los adquiridos se desarrollan por medio de procesos como el
aprendizaje; por tanto, las experiencias vividas contribuyen a que se reaccione con respuestas propias
adaptadas ante estimulos concretos. El nivel de adaptacion vendria determinado por el efecto
combinado de los estimulos produciéndose adaptacion cuando la persona responde a los cambios del

entorno de forma positiva (Marriner, 2003).

En la taxonomia NANDA, tanto el afrontamiento como la adaptacién son considerados como

diagnésticos enfermeros con distintas variantes.

Para Zabalegui (2002: 43) es un proceso, una operacion continuada con cambios sucesivos hacia un
fin particular, abierto a detectar estimulos y que responde a una situacion motivadora: la enfermedad.

Algunos investigadores consideran que el afrontamiento es mas un rasgo estable de personalidad que
un proceso contextual, ofros en cambio, en vista de la considerable variabilidad en los estilos de
afrontamiento han combinado en una Unica feoria el afrontamiento como estilo personal y como

proceso contextual.

Uno de los modelos mas importantes en psicooncologia es el desarroliado por Lazarus y
colaboradores, en el se propone que los efectos psicoldgicos de cualquier refacion entre sujeto y
ambiente vienen modulados por dos tipos de procesos: la evaluacion cognitiva y el afrontamiento.
{Folkman y Gree, 2000; Lazarus y Folkman, 1984, 1987; Lazarus, 1993).

2 En el modelo Roy se considera estimulo focal al estimulo externo o internc al que ha de enfrentarse la persona de forma més inmediata; estimulo
contextua! ef resto de estimulos presentes en la situacion que contribuyen al estimulo focal y estimulo residual a fos factores del entorno, cuyos efectos no

pueden discernirse con claridad.
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Este modelo tedrico plantea que la adaptacion se basa esencialmente en el proceso de afrontamiento,
es decir, en el conjunto de respuestas cognitivas y comportamentales que el sujeto ha puesto en
marcha ante el diagnéstico de cancer y sus tratamientos, distinguiendo asi mismo dos grupos de

mecanismos de afrontamiento:

Mecanismos de afrontamiento centrados en la emocion:

Reestraucturaciones cognitivas como:

= Evitacién y escape

= Minimizacién

= Distanciamiento

= Atencion selectiva

= Comparacion positiva
= Autocontrol

= Re-evaluacion positiva

Conductas distractoras como:

= Conducta emocional (reir o llorar)
= Comery beber
= Buscar apoyo emocional
Mecanismos de afrontamiento centrados en el problema:

Estrategias de solucion de problemas:

= Confrontacion

= Definir el problema

= Generar alternativas

= Sopesar costes-beneficios
= Ponerlas en préacticas

Estrategias operativas sobre uno mismo:

= Aceptacion de la responsabilidad
= Adquirir determinadas destrezas

= Disminuir el nivel de aspiraciones

AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANCER DE MAMA 74
MARCO TEORICO

Tesis doctoral de la Universidad de Alicante. Tesi doctoral de la Universitat d’Alacant.2006.



Autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de mama. Maria Isabel Mariscal Crespo.

Son muchos los estudios que intentan establecer los modos tipicos de afrontamiento de la enfermedad
de las mujeres afectadas de cancer de mama. Asi Moorey y Geer, (1989) afirman que las pacientes

con cancer de mama tienden a reccionar de cinco modos diferentes:

La negacion, rechazando cualquier evidencia sobre su diagnéstico, incluida la mastectomia, evitando

hablar sobre el tema o expresar malestar emocional alguno.

Espiritu de lucha, actitud abiertamente optimista, acompafiada de una bUsqueda activa de
informacion, disposicion a reafizar todo fo posible por su recuperacién y confianza en esta

recuperacion.

Aceptacion estoica, sin busqueda de informacion adicional, ignorando en lo posible su enfermedad y
sus sintomas e intentando llevar una vida normal, produciéndose este tipo de adaptacion estéica a los

tres meses def diagndstico.

Sentimientos de desesperanza y desamparo, expresando un total hundimiento al conocer el

diagndstico, considerandose gravemente enfermas y sin esperanzas de salir adelante.

Aceptacion con depresion /ansiedad, manifestando excesiva ansiedad, aunque son pesimistas

respecto al diagndstico siguen realizando sus actividades cofidianas.

Por su parte, Heim, Augustiny, Blazer, Burki, Kuhne y Rothenbuhler (1992) en su estudio realizado a lo
largo de 5 afios sobre el afrontamiento de 74 pacientes de cancer de mama, desde la mastectomia
hasta el tratamiento quimioterapico y radioterapico, clasificaron el afrontamiento segiin la conducta,
grado de conocimiento y orientacion emocional. Encontraron que estrategias de afrontamiento como el
apoyo sacial, el rechazo y la huida, se mantuvieron estables y otras como el afrontamiento centrado en

la solucion de problemas, se cambié por la aceptacion en los casos en que empeord la enfermedad.

El cuidado ligado a los aspectos psicolégicos en el proceso del cancer de mama, es relevante desde su
inicio, antes de que la enfermedad sea diagnosticada. Un punto clave en este sentido es identificar las
intervenciones mas adecuadas a cada momento del proceso: fase de diagndstico, antes de la
intervencidn quirdrgica, periodo que sigue a la finalizacion de los tratamientos, en el que aparece una

gran incertidumbre hacia el futuro, preocupacidn por volver a las responsabilidades laborales o
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domésticas, adaptaciéon a las secuelas del tratamiento (cicatrices, reconstruccion, menopausia
inducida, reiniciar relaciones sexuales), diagndstico de recurrencia o fase terminal (Barez, 2002, 156).

Distinguiendo ademds en qué momento es necesaria una intervencion especilizada.

Connotaciones de género en el problema de salud “cancer de mama”

La salud es un exponente mas de la desigualdad entre hombres y mujeres en todas las poblaciones,
que sitla a las mujeres en una posicién de subordinacidn en la sociedad, con un poder limitado de
decisién sobre sus propias vidas, que constituye un obstaculo para gozar del derecho pleno a la salud.
La mayor morbilidad de las mujeres no esta relacionada con las diferencias biolégicas y fisiologicas
sino mas bien con el acceso a los cuidados, utilizacion y financiacién de servicios y s consecuencia de
las diferencias en la consideracion de los roles sociales de hombres y de mujeres y de su diferente

valoracién (Sojo, Sierra y Lopez, 2002, 31).

Una concepcion integral de la salud de la mujer incluye de manera interrelacional: los aspectos
somaticos, la funcién social, la identidad sexual, las vivencias internas y emociones que experimenta y
las condiciones materiales en la que se desenvuelve. Debiendo considerarse no sdlo los problemas

especificos que la aquejan, sino las variables que inciden en su determinacién (Huertas Zarco, 1991).

El proceso de salud enfermedad de la mujer tiene una gran repercusién en la familia, entendida ésta
como grupo social primario de los humanos y que supone algo mas que un grupo de personas
compuesto por una pareja y su posible descendencia, en el que el movimiento de efectos y la expresion
de los mismos, caracterizan el tipo de relaciones que en el se establecen. En la familia también se
establecen, aprenden y asimilan los rasgos y caracteristicas de lo masculino y lo femenino en general y

también en relacion a los cuidados de salud.

La salud de las mujeres se ha considerado un medio para la salud de la infancia, la familia o la
comunidad, considerandose constantemente como un agente de salud con el que contar. La
enfermedad de este agente o su ausencia constituye un desequilibrio en el sistema de prestacion de
cuidados planteando serios desajustes en este sentido, ya que la asuncién de roles distintos a los
establecidos por parte de los miembros de la familia no es generalmente aceptado ni por los miembros

de la unidad familiar ni por ellas mismas.
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En el ambito de la salud se asume que la salud de las mujeres es una inversién para el bienestar de la
sociedad, no s6lo es usuaria o consumidora de servicios, sino proveedora de servicios desde el punto
de vista familiar y comunitario. En este sentido, la Conferencia Internacional sobre Poblacién y
Desarrollo (CIPD) celebrada en 1924 en El Cairo y la IV Conferencia Mundial sobre mujeres de Beijing
en 1995, marcaron hitos importantes al reconocer los intereses, necesidades y derechos de las mujeres

como componentes claves del desarrolio.

Abordar los cuidados de salud con perspectiva de género mas alld del papel reproductor, de madre y
cuidadora de la familia, considerando que la salud de las mujeres es importante en si misma, reconocer
los desequilibrios existentes, & incorporar esta dimension en la investigacion sobre cuidados de salud
en general, aporta una vision mas global del problema, un diagndstico de la realidad més acertado y un
mayor impacto, mejorando la calidad de los servicios y las intervenciones en las acciones que se

emprendan.

Estudios realizados en las tres Gltimas décadas ponen de manifiesto como las diferentes posiciones
sociales de hombres y mujeres determinan en gran medida un exceso de morbilidad femenina (Arber y
Lahelma, 1993, y Lahelma y Arber, 1994). Pese a que en ocasiones se ha atribuido este hecho a las
diferencias biol6gicas entre ambos sexos, el distinto comportamiento en el uso de servicios sanitarios o
en |a verbalizacidn de los problemas de salud, cada vez parece méas claro que el peor estado de salud
de las mujeres se explica en buena parte por unos roles sociales determinados por el sexo, mas

desfavorables para ellas (Lennon, 1995).

A pesar de que los hombres tienen la mayor parte de fos determinantes sociafes a su favor, tienen
tasas de mortalidad mas altas para las 15 primeras causas (Mathers et. al., 2001) y su esperanza de
vida es aproximadamente 7 afios mas corta que la de las mujeres; padecen con més frecuencia
problemas de salud potencialmente mortales, mientras que las mujeres tienen una mayor incidencia de
trastornos que no matan pero que no dejan vivir. Entender la paradoja de la mayor longevidad de las
mujeres y el mejor estado de salud de los hombres requiere una mayor comprension del impacto del
sexo y el género en Ja salud, lo que facilitara el desarrollo de politicas adaptadas a las necesidades de

hombres y mujeres (Artacoz, 2002).
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Muchos estudios han documentado un mejor estado de salud de las mujeres ocupadas en comparacion
con las amas de casa, ofros sin embargo, apoyan la hipétesis del conflicto de rol “la ocupacion de
varios roles tiene efectos negativos sobre la salud de las mujeres, tanto por la sobrecarga que supone

como por la dificultad para compaginarlos” (Sorensen, 1987).

Tener un trabajo se conceptualiza con frecuencia como una variable dicotdmica. No se ha profundizado
suficientemente en las caracteristicas del trabajo remunerado ni en la relacién entre problemas de
salud y la realizacién de un trabajo muy cualificado o no cualificado. Los roles familiares deben ser
analizados en mayor profundidad. Es diferente vivir con hijos 0 no, o que éstos tengan una edad que le

permita una cierta autonomia o con hijos pequefios y la convivencia o no con personas mayores.

Otro aspecto a tener en cuenta en el analisis de las desigualdades de género en salud es el nivel socio-
econdmico la dimensién transversal de los tres roles analizados habitualmente, la desigualdad de

género en los ingresos econdmicos expone a mas mujeres que a hombres a situaciones de pobreza.

En el estudio “ Estado de salud de las mujeres: interaccion entre la situacion laboral, la posicion
socioecondmica y las exigencias familiares” realizado por Artacoz, Rohlfs, Borrel y Cortés (2001),
mientras que las exigencias familiares medidas a través del nimero de personas en el hogar y la
convivencia con hijos e hijas menores de 15 afios representaban un factor de riesgo para las mujeres
ocupadas de clases sociales desfavorecidas, no 1o eran para las amas de casa, e incluso convivir con
nifios pequefios 0 con personas mayores a 65 afios tenia un efecto protector sobre el estado de salud
mental de las amas de casa de clases privilegiadas. Resultados asi ponen de manifiesto la interaccidn

de los roles familiares, la situacion laboral y el nivel socioecondmico.

Por otra parte, se ha descrito como efecto protector en la salud de las mujeres, el disponer de una
persona contratada para las tareas domésticas, independientemente de la edad y de la clase social
{Artacoz et. al., 2001). Estos resultados ponen de manifiesto la importancia de la reduccién de las
cargas de trabajo en la salud de las mujeres trabajadoras. Las mujeres con recursos econoémicos altos,

pueden costearse esta ayuda fas menos privilegiadas pagan a costa de su salud.
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Las diferencias biologicas y fisioldgicas enire hombres y mujeres condicionan la existencia de
enfermedades que s6lo pueden sufrir unos u otros como las enfermedades del aparato reproductivo,
sin embargo, la mayoria de los trastornos, disfunciones y enfermedades pueden afectar a hombres y
mujeres, dentro de éstos, algunos afectaran con mas frecuencia a uno de ellos y/o tendran

caracteristicas y evoluciones diferentes segln cursen en hombres o mujeres.

Al plantear el cancer de mama como un problema fundamentalmente de la mujer, hemos tenido en
cuenta el escaso porcentaje de casos de cancer de mama detectados en hombres aproximadamente 1
por cada 100.000 habitantes. Ademas la forma de vivir este proceso patolégico en el hombre es muy
distinta a la de la mujer, aunque los sintomas, tratamiento y evolucién de la enfermedad sean los
mismos. La mama es un érgano intimo relacionado con la maternidad, la feminidad y la sexualidad, y
por elio, de incuestionable importancia tanto para las mujeres que padecen cancer de mama como para
la poblacién femenina en general (Toledo, Barreto, Pascual y Ferrero, 1993), y la masculina en

particufar.

La intervencién quirirgica suele ser mas sencilla y fas repercusiones fisicas y psicosociales de los
distintos tratamientos como la caida del cabello con la quimioterapia, la pérdida de la mama o los
efectos secundarios del tratamiento hormonal que se aplica en un menor porcentaje de casos, también
sON menores, y por tanto, también serian distintos los autocuidados y los sistemas de intervencion que

se disefiaran al respecto.

Sanhueza vy Villela (2000) en su estudio “esterectipos de género y cuidados de si en mujeres
mastectomizadas”, demuestran como las mujeres vivencian los estereotipos sociales, reflejados en una
no-apropiacion de si con relacion a su corporalidad, su autoestima y en la toma de decisiones,
dificultandose el cuidado de si mismas. Sus conclusiones orientan a innovar, desde nuestra disciplina,
no sdlo a acciones contribuyentes a la deteccién precoz, sino en la implementacién de estrategias de
promocidn de salud y prevencion de riesgos para las mujeres, incorporando el enfoque de género y

dando prioridad a la aceptacion y cuidado del cuerpo desde edades muy precoces.

Este planteamiento que incluye la perspectiva de género, se hace imprescindible en el estudio de un
problema de salud que afecta mayoritariamente a las mujeres como es el caso del cancer de mama,
mujeres que encajan con el perfil de la mujer espafiola de mediana edad, con unas determinadas

condiciones personales, familiares, laborales y econdmicas, que representan el motor que pone en
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marcha la vida cotidiana de sus hogares, de sus familias porque son las que mayoritariamente la

planifican organizan y dirigen.

Al interaccionar esta situacidn con su proceso patologico se evidencian adn mas las desigualdades
anteriormente planteadas, generando en las mujeres y también en los hombres, un sufrimiento

suplementario al provocado por la propia enfermedad.

Desde el punto de vista de la salud, es necesario por una parte fomentar politicas de no discriminacion
de la mujer, pero también es necesario intervenir en cuanto a la incorporacién del hombre en los
cuidados de salud, potenciar su capacidad desde el punto de vista personal, familiar y comunitario para
que esta igualdad sea una realidad en el futuro, haciéndonos planteamientos que superen la realidad
establecida por tradiciones, culturas y estereotipos de los que no se escapa el mundo cientifico y la

sociedad en general perpetuando estos patrones establecidos.
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4. AUTOCUIDADOS Y SALUD EN EL PROCESO DEL CANCER DE MAMA

4.1 SALUD Y CANCER DE MAMA

Los avances terapéuticos con gran potencial curativo son una realidad, concretamente los aplicados a
pacientes con cancer de mama (cirugia, quimioterapia, radioterapia, hormonoterapia...) pero producen
un gran impacto en todos los aspectos de la vida de las personas que se someten a eflos (Toledo et
al.,1993). Historicamente la evaluacién de las terapias de céncer se ha centrado en medidas
biomédicas como la respuesta al tumor, €l intervalo libre de enfermedad o la toxicidad. En la pasada
década aumentd el reconocimiento de la necesidad de evaluar mas formalmente el impacto de la
enfermedad v el tratamiento en la salud fisica, psicologica y social de! sujeto (Arraras, lllarraméndiz y
Valerdi, 1995).

Existe un cierto consenso en considerar la calidad de vida en el campo de la oncologia como un
concepto multidimensional, que abarca areas de la salud que se pueden ver afectadas por la
enfermedad vy los tratamientos. Entre estas areas se encuentran el nivel de funcionamiento fisico,
aspectos psicoldgicos, sociales, sintomas de la enfermedad y efectos secundarios de los tratamientos
(Aaronson, 1989 y 1990; Niezgoda y Pater, 1993; Selby, 1993; Cella,1994).

La adaptacién a una vida con cancer o el mantenimiento de un nivel razonable de calidad de vida esta
asociado a la reduccion de las emociones negativas y a la creacion de una situacion vital con fuentes
adecuadas de gratificacion personal y satisfaccion cofidiana. Estos diferentes aspectos tienen una
importancia variable que se modifica en funcion del tiempo de cada enfermedad, principalmente para
las mujeres con cancer de mama (Lugo et. al., 2000). Diversos autores (Aronson, 1988, 1991; Osoba,
1991) entienden que el efecto del cancer y de sus tratamientos van mas alla de las consecuencias

fisicas.

Numerosos estudios han abordado el tema de la calidad de vida en mujeres afectadas de céancer de
mama (Carlson y Hamrin, 1996; Lugo, Quinteros, Bacallao, Fernandez y Séguret, 1998; Lugo Bacallao
y Rodriguez, 2000; Tomayconza, Arias, Mejia y Osbert, 1999; Bonicato, Pereira, Schroeder y Badin
1993; Toledo, Barreto, Pascual y Fetrero, 1993; Toledo, Ferrero y Barreto, 1996; Arraras et al, 2001),

pero casi todos se han centrado exclusivamente en las etapas de tratamiento quirlrgico,
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quimioterapico, radioterapico, en ensayos clinicos o evaluacion de las propiedades psicométricas de los

instrumentos de medida.

No obstante, algunos estudios sobre calidad de vida realizan un abordaje mas amplio, destacando por
centrarse en sus implicaciones para la practica clinica enfermera, la revisidn de la [iteratura sobre
calidad de vida en mujeres afectadas de cancer de mama, realizada por Rustoen y Begnum (2000) y
los trabajos realizados por Ferrell, Grant, Funk, Garcia, Otis-Green y Schaffner (1996), y Wyatt, kurtz y

Liken {1993) sobre calidad de vida en sobrevivientes de cancer de mama.

Eil cancer y més concretamente el cancer de mama ya no es percibido tanto como una enfermedad
aguda o terminal, sino como un proceso crénico de larga duracion. El diagnéstico precoz vy la
efectividad de los nuevos tratamientos hacen que hablemos de supervivencia a largoe plazo de las
mujeres afectadas. Leigh (2001) define al superviviente de cancer como aquel “paciente que ha

sobrevivido cinco afios 0 més tras su diagnéstico o tras formalizar los tratamientos”.

En este sentido, se considera superviviente de cancer de mama, aquella persona que ha vivido mas de
cinco afios sin evidencia de enfermedad tras haber sido diagnosticada de cancer y que, a pesar de
estar libre de sintomas, puede padecer secuelas fisicas, psicoldgicas, sociales y sexuales debido al
cancer. Se identifican cinco afios para hablar de supervivientes a largo plazo porque es el tiempo en el
que las recidivas del cancer son mas frecuentes, pero éstas se producen cada vez con menor
frecuencia y podriamos considerar que este periodo de supervivencia es demasiado amplio y deja
fuera a fa mujer que trata de sobrevivir al cancer tras el diagndstico y tratamiento inicial y que podria
establecerse en aproximadamente seis meses, periodo en el que las afectadas deben afrontar su
enfermedad, adaptarse a las secuelas y enfrentarse a la incertidumbre de padecer una recidiva del

cancer.

En una revision sobre secuelas psicoldgicas en supervivientes al cancer realizada por Tross y Hollan
(1989) se recogen trabajos, que han evaluado pacientes a los 6 meses después del diagnéstico. Por su
parte, Quigley (1989) revisé trabajos que han sentado precedentes desde los 6 meses a los 33 afios

posteriores al tratamiento.
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Asi como Ferrell, Grant, Funk, Bradi, Otis-Green y Garcia (1997) que informaron en su trabajo de
enfoque cualitativo, sobre el impacto del cancer de mama en los distintos dominios de la calidad de
vida de mujeres sobrevivientes un afio después del diagndstico y por lo menos tres meses después del

Gltimo tratamiento, para asi identificar areas futuras de intervencion clinica.

En numerosas ocasiones las personas afectadas de cancer de mama pueden vivir durante largos
periodos de tiempo. Gotay y Muraoca (1998) valoran el bienestar y salud percibidos por esta poblacion
y la confribucién que los autocuidados pueden tener para aumentarlos. Holzners y colaboradores
(2001) identificaron dos razones principales por las cuales se debia fomentar la investigacion en esta
drea de la enfermeria. En primer lugar, la identificacion de las secuelas fisicas y psicosociales
presentes tras un periodo largo de remisién del cancer podria ayudar a los profesionales de la salud a
conocer posibles efectos tardios que necesitan de una atencién especializada en el seguimiento de
pacientes oncologicos, como puede ser el caso del linfedema o la baja autoestima provocada por la
alteracion de la imagen corporal. En segundo lugar, la adquisicion de informacién detallada sobre la
calidad de vida de esta poblacion podria ayudar a determinar los servicios que por su rentabilidad se

deben instaurar, mantener o eliminar.

Ferrel, Grant, Funk, Otis-Green y Garcia (1998), en su estudio sobre calidad de vida en el cancer de
mama, proponen un modelo conceptual de calidad de vida, que aplican en 21 mujeres sobrevivientes
de céancer de mama, centrando més la atencion en el periodo de supervivencia que en los efectos

inmediatos de tratamientos y la enfermedad activa, como en la mayoria de estos estudios.

El problema surge cuando se ha de evaluar la calidad de vida en un periodo en el que los sintomas
fisicos han perdido protagonismo, ya que los instrumentos existentes para la evaluacion especifica de
calidad de vida en personas afectadas de cancer de mama tienen un enfoque biomédico y no se
ajustan a esta situacion. Es preciso por tanto, volver la mirada hacia instrumentos mas genéricos que
evallien aspectos mas globales y representativos del bienestar humano.

Creemos que la medida del constructo calidad de vida es la aproximacién mas adecuada disponible en
la actualidad, para conocer la percepcidn que tienen las personas de su bienestar y salud. Pero esta
relacién no se ha estudiado suficientemente desde la perspectiva enfermera. En estos momentos no
sabemos si los cuidados enfermeros influyen en la calidad de vida de las personas y si esto es asi,
cudles son sus efectos y por tanto, tampoco su repercusion en los costes-beneficios que esto

supondria en la asistencia sanitaria.
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4.2. EL PROCESO ASISTENCIAL DEL CANCER DE MAMA
4,2.1. PROCESOS ASISTENCIALES

El proceso asistencial desde el punto de vista individual o colectivo, supone una serie de toma de
decisiones dentro de la red social de la persona afectada que se inicia con el reconocimiento social de
la enfermedad y termina cuando ésta desaparece. Los procesos asistenciales se estructuran sobre la
base de decisiones relacionadas con experiencias de autocuidado o autoayuda, basadas en saberes
elaborados a partir de experiencias propias y que no necesariamente tienen que organizarse entorno a

los dispositivos asistenciales.

Se estima que entre el 70 y 90% de los problemas de salud no llegan al sistema sanitario
institucionalizado por lo que no existen registros de estos casos, pero si hay experiencias colectivas
que hacen que estos problemas de salud se mantengan en el &mbito de practicas terapéuticas o de

ayuda colectiva al margen del sistema sanitario institucionalizado.

El primer acto de un proceso asistencial es el diagnostico realizado a partir de la experiencia integrada
colectivamente y de los recursos disponibles. Es una interpretacion cultural que determina si la persona
gue presenta unos sintomas ha de ser asistido 0 no y que decide si la responsabilidad diagnostica se
realiza por personas con experiencia dentro del grupo social o por especialistas. El diagndstico permite
evaluar la crisis y las practicas que deben adoptarse. Estas practicas son de dos tipos:

= De cuidado (proteccion, solidaridad, apoyo)

= Terapéuticas para alterar el curso de la afeccion.

La practica de cuidar supone aceptar los limites de la accién humana. Por su parte, las practicas
terapéuticas precisan intervencion mediante remedios empiricos, medicamentos o biotecnologia. La
terapéutica es un continuo donde se encuentran el conocimiento derivado de las experiencias

particulares o de transmision oral y la medicina mas sofisticada (Comelles, 1997).

Cuidar de modo activo de la salud individual y colectiva es responsabilidad y deber de todos,
(personas, grupos sociales y ciudadania en general), por tanto, las personas no pueden ser
consideradas recipientes pasivos de actividades puntuales prestadas por sistemas de servicios

institucionalizados de atencién médica reparativa orientada a enfermedades.
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En este sentido, el {érmino “cuidado” y “atencién” tienen una connotacién mas amplia e integral. El
cuidado denota relaciones horizontales, simétricas y participativas; mientras que la atencidn es vertical,
asimétrica y nunca participativa en su sentido social. El cuidado es més intersectorial que la atencion,
ya que ésta deviene faciimente de lo institucional, programas aislados o servicios especificos (Tejada,
2003).

Cuando se habla de proceso asistencial, desde el punto de vista institucional, en general se alude al
abordaje integral de los distintos problemas de salud e incluye las actuaciones interdisciplinares que se
producen desde que una persona afectada de una patologia demanda una asistencia hasta que ésta

termina.

La enfermedades oncologicas son responsables de una gran parte de la actividad asistencial
desarrollada por todo el sistema sanitario ya que las personas afectadas son atendidas tanto en los
servicios de Atencién Primaria como Especializada. Las propias caracteristicas de la enfermedad
hacen que, desde los ptimeros sintomas hasta las etapas avanzadas, el contacto y la relacion de los
profesionales sanitarios con la poblacion sea muy estrecha. Con sus diferencias, pueden considerarse
enfermedades crénicas dado que requieren periodos de seguimiento variables una vez superada fa
primera etapa. Con la particularidad de que son consideradas enfermedades graves y con un estigma
social, que en muchos casos no se corresponde con la realidad (Arrazola y Gabilondo, 1996). Entre las
etapas del proceso asistencial cabe distinguir:

= Desde el inicio de sinfomas hasta la confirmacion diagnostica.

= Decision y aplicacion del tratamiento convenido.

= Seguimiento de las personas afectadas tras la primera fase del tratamiento.

Desde hace varias décadas, los servicios sanitarios se han preocupado por optimizar sus resultados y
aproximarse a las necesidades de las personas que atiende. En el afio 2002, el Servicio Andaluz de
Salud de la Junta de Andalucia inici6 la configuracién del Mapa de Procesos Asistenciales, con el
objetivo de ofertar a los ciudadanos andaluces unos servicios sanitarios de calidad, sustentado en la
busqueda de la satisfaccion de los usuarios, la implicacion activa de los profesionales v las estrategias

dirigidas a la mejora continua de las actividades.
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Esta gestion por procesos se basa en una serie de elementos como el enfoque centrado en el usuario,
la implicacion de los profesionales, el sustento de practica clinica mediante guias y desarrolio de guias

clinicas, asi como un sistema de informacion integrado.

Incorpora ademas un elemento esencial la continuidad de la atencién, con el fin de conseguir un
servicio Unico y coordinado que trata no sélo de mejorar el qué y cémo se realizan las actuaciones, sino
también el cudndo, parametro que se relaciona directamente con la efectividad y eficiencia de las
mismas, rompiendo las interfases, rellenando los espacios en blanco y eliminando actuaciones que no

aporten valor afiadido al proceso de atencién.

La gestion integral de procesos se basa en el transito del paciente a través del sistema sanitario y su
deseo de conseguir una atencién y respuesta Unica a sus necesidades y problemas de salud. La
Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia en su modelo de gestion integral de procesos incluye el
proceso Cancer de Mama desde su diagnéstico precoz, que desde el punto de vista clinico se relaciona

con el enfoque de este trabajo.

4.2.2. EL PROCESO DEL CANCER DE MAMA

Como se expuso en el apartado anterior el pronéstico del cancer de mama ha mejorado gracias a las
nuevas terapias disponibles, la supervivencia a los cinco afios del diagnéstico de la enfermedad,
alcanza valores superiores al 90%, sin embargo, los propios tratamientos tienen repercusiones fisicas,
psicoldgicas y sociales en el estado de las mujeres, exigiendo un esfuerzo adaptativo muy importante
(Toledo, Barreto, Pascual y Ferrero, 1993). La amenaza a la propia existencia, el sentimiento de
incertidumbre y la falta de control que provoca el diagndstico de cancer, unido a los cambios corporales
de la cirugia, los sintomas derivados de otros tratamientos y los cambios en los estilos de vida, asi
como las repercusiones que el proceso tiene en la vida sociofamiliar y laboral, lo definen como uno de

los problemas de mayor impacto en la salud de las mujeres.

Por tanto, podemos decir que el cancer de mama representa hoy en dia una grave amenaza para la
mujer, no sdlo por su alta mortalidad sino por las secuelas que produce, el consiguiente deterioro de su
vida a nivel personal, familiar y laboral, con importantes costes, ya que una franja de edad en la que
existe gran incidencia, es un periodo en el que la mujer es econdmicamente activa y ademas se

encuentra formando familia (Lagana, Gualda, Hashimoto e Imanichi, 1990)
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El proceso de cancer de mama por sus caracteristicas genéticas, fisiopatolégicas, epidemioldgicas e
implicaciones sociales, entre las que destaca las connotaciones de género contempladas en el
apartado anterior, puede decirse que comienza mas alla de la vida intrauterina y se contintia con todas

las etapas de! ciclo vital.

Ya desde la infancia y la adolescencia, la educacién en estilos de vida saludable que contemplase los
autocuidados de las nifias y adolescentes en el cuidado personal alejados de estereotipos estéticos,
serfa un excelente punto de partida donde anclar mas adelante en la juventud, madurez, estrategias de

prevencién mas especificas.

Sin olvidar estas cuestiones que escapan a los limites de este trabajo, nos centraremos en el proceso
de cuidados a mujeres afectadas de cancer de mama, desde el momento de su diagnostico.

El diagnostico (precoz en un porcentaje cada vez mas alto de casos) del cancer de mama inicia el
proceso asistencial con una constelacién de pruebas, destinadas a la confirmacién diagndstica y
decisiones clinicas sobre el tratamiento mas adecuado a cada caso. A continuacién se produce la
aplicacion secuencial de los distintos tratamientos, quirdrgico (en cualquiera de sus modalidades)
quimioterapico y radioterapico fundamentalmente. Después de esta etapa en la que la mujer se
enfrenta a un diagnostico de cancer, la intervencion quirdrgica y la agresividad y continuidad de los
distintos fratamientos, se encuentra ante una nueva etapa de seguimiento con caracteristicas muy

distintas.

Esta etapa de seguimiento, si bien no esta exenta de complicaciones, se caracteriza fundamentalmente
por el esfuerzo adaptativo que de forma progresiva la mujer deberda desarrollar, en el transcurso del
proceso. En ella se produce la separacién de los agentes sanitarios, que hasta ese momento
especialmente las enfermeras, han estado presentes de forma continuada, reduciéndose (si no existen
motivos especiales) a consultas de revision, que se van distanciando en el tiempo. En esta etapa
adquieren mayor protagonismo el soporte social que constituyen fa red de apoyo de las mujeres
(esposos, familiares cercanos, amigos, grupos de autoayuda), asi como el Sistema Enfermero de
Apoyo Educativo (Mariscal, 2004).
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Los autocuidados en el proceso de cancer de mama se insertan en el proceso asistencial como
itinerario construido en el que se aplican los criterios de clasificacién diagndstica, procesos colectivos
de toma de decisiones respecto a criterios de intervencion terapéutica o de practica de cuidado y uso
de recursos disponibles con sus correspondientes dispositivos asistenciales. Estos dispositivos
asistenciales ofertan especialistas o instituciones formales que representan un espacio de trasaccion
directamente relacionado con lo social, lo politico y su control, que a su vez estd insertado en el
complejo asistencial, donde todo esto se construye, y que integra recursos intelectuales, emocionales,
sociales e institucionales y culturales de los microgrupos implicados en este problema de salud
(Comelles, 1997).

Los Autocuidados Especificos para el cancer de mama atraviesan o cruzan todo el proceso,
engarzando las distintas situaciones que pueden darse de forma progresiva, desde el diagnéstico del
problema, el tratamiento quirdrgico y otros tratamientos, las respuestas a los mismos y la forma en que

cada persona vive y se adapta a esta nueva situacion de salud

PROCESOQ DEL CANCER DE MAMA

TRT [ _ T (R R ——

AUTOCUIDADOS ESPECIFICOS TRANSVERSALES

Figura 4. Autocuidados especificos transversales en el proceso del cancer de mama?

Esta transversalidad debe entenderse como metodologia de intervencidn para el desarrolio de
capacidades personales de forma dinamica e interactiva, de caracter globalizador en el proceso? del
cancer de mama. La progresion y continuidad marcan de manera significativa el desarrollo de
capacidades (de poder, de gestion ) de las mujeres frente a su problema de salud y constituye la base
para el desarrollo del afrontamiento efectivo, la adaptacién y la autonomia. Los cuidados relacionados
con los tratamientos quirGrgico, quimioterapico y radioterapico, constituirian nicleos de autocuidados

que se insertarian en el proceso y serian objeto de prescripciones complementarias (Mariscal, 2004).

28| os tres circulos entrelazados representan el periodo de la cirugia, quimioterapia y radioterapia, y ofros eventos que pueden presentarse, con una linea
horizontal de fondo que representa la continuidad del proceso y los autocuidados como parte integrante del mismo.

2 E| diccionario de la Real academia la define como “Lo que se extiende atravesando de un lado a otro”, “cruzando de una parte a otra’ y el de Julio
Casares sefiala como acepciones de “atravesar”: cruzar, engarzar y entrelazar, entre otras.

AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANCER DE MAMA 88
MARCO TEORICO

Tesis doctoral de la Universidad de Alicante. Tesi doctoral de la Universitat d’Alacant.2006.



Autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de mama. Maria Isabel Mariscal Crespo.

La conducta intencionada de los adultos para mantener su propio estado de salud incluye los
componentes de la agencia de autocuidado3?. El autocuidado como conducta requiere una base de
educacién en el hogar, en la escuela y en experiencias practicas de autocuidado. Los pilares en los que
se asienta el proceso de cuidados son:
= Las personas ejerciendo autocuidado.
» | os cuidadores en su papel de agentes de cuidados de dependencia.
= Los profesionales de enfermeria con su agencia profesional, que establecen qué requisitos o
necesidades son demandados, y seleccionan las formas més adecuadas para cubrirla, evalta
la agencia de autocuidado y de cuidado de dependientes, y el potencial de las personas para
desarrollarlas.
.
Estos tres elementos se enlazan mediante el disefio def plan de trabajo, las trayectorias del servicio de
intervenciones y 1a gestion experta. El autocuidado es s6lo un aspecto de la vida saludable, pero sin un
autocuidado continuo que tenga una calidad terapéutica, se alterard el funcionamiento humano
integrado. Los buenos habitos de salud son esenciales para mantener la salud, pero la habilidad para
cambiar los habitos antiguos para cubrir los nuevos requerimientos puede ser igualmente esencial. La
educacion en el autocuidado, no sdlo el entrenamiento en las practicas de autocuidado, es necesaria
para el desarrollo de conocimiento, habilidades y actitudes positivas relacionadas con el autocuidado y
la salud (Orem, 1995: 201). Autodirigirse hacia un estado de bienestar y de funcionamiento integrado

promoveria la dignidad y la belleza humanas incluso en la enfermedad y discapacidad.

4.3. AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANCER DE MAMA
En la Teoria del Autocuidado de Orem (1993) la estructura de este concepto asume que el cuidado

de si mismo es necesario y contribuye a la salud y bienestar.

Las relaciones entre autocuidados y salud se fundamentan en el concepto de autocuidade como
repertorio de acciones deliberadas que persiguen un propdsito, fa promocion, mantenimiento o fa
recuperacion del bienestar y salud, pero existe una limitacion en esta explicacion y es la identificacion

de critetios para saber si se ha logrado en sus distintos aspectos y grados.

30 Los componentes de la agencia de autocuidado se encuentran descritos en el punto 2.1.2.
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Por un lado, la salud se reconoce como un resultado del autocuidado eficaz, y por otro, se describe
como un factor condicionante basico. Orem identificé puntos de refacion entre la salud y los
autocuidados, pero estos puntos de relacion inciden mas en como el estado de salud condiciona lo
que la persona puede o debe hacer para regular su propio funcionamiento y desarrollo que en los
resultados de salud del individuo (Orem, 1995: 120). Seria necesario por tanto, hacer explicito los

mecanismos por los que el autocuidado contribuye a la salud y el bienestar.

Por ofra parte, no considera el resultado de salud como el enfoque central de la enfermeria. Su
contribucion a los logros de salud de los individuos se relaciona por medio de su contribucién a los
autocuidados ya que son los autocuidados en Gltima instancia los que contribuyen al bienestar y la

salud de las personas.

La relaciéon de autocuidados y salud ha sido escasamente explorada, pero basandose en este
planteamiento teorico. Algunos autores en el ambito de la enfermeria han realizado estudios sobre la
relacion existente entre autocuidados y salud en distintos problemas. Hartwerg (1993) estudié mediante
entrevistas estructuradas las practicas de autocuidados en mujeres de mediana edad para promover el
bienestar. En este estudio se identificaron mas de 8000 conductas que fueron clasificadas en funcion
de los distintos requisitos de autocuidado. Sin embargo, debido a las caracteristicas descriptivas del
estudio no se pudo determinar hasta qué punto las acciones de autocuidado realmente contribuyeron al

bienestar.

Senten (1990) examiné la relacion entre las necesidad de autocuidado universal y bienestar en
pacientes de cirugia cardiaca. En este estudio longitudinal encontré que los requisitos retacionados con
el equilibrio nutritivo, equilibrio entre actividad y descanso, y el equilibrio en la interaccién social
confribuyeron positivamente al bienestar de estos pacientes a los seis, doce vy treinta y seis meses
después de la cirugia. ldentificé asi mismo los requisitos de autocuidado universales que contribuyeron

al bienestar de estas personas.

Weber (2000) realizd un estudio correlacional para determinar los efectos de los autocuidados
universales y de desarrollo en la salud de las mujeres. Aunque el autocuidado contribuy6 positivamente
al bienestar, Weber sugirié que el fracaso para observar una relacion significante entre el autocuidado y

salud, pudo haber sido debido al hecho de que el instrumento que media los autocuidados se enfocaba
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mas a las acciones realizadas para mantener el bienestar psicoldgico y menos en acciones para el
mantenimiento de fa integridad funcional y estructural.

Frey y Denyes (1988) hicieron un acercamiento innovador al estudio del autocuidado en adolescentes
diabéticos insulinodependientes. Los resultados del estudio demostraron que el autocuidado

organizado de los requisitos se relacionaban significativamente con ja salud.

Denyes (1989) examiné la relacion autocuidado y salud en cinco estudios diferentes, demostrando que
el autocuidado organizado de los requisitas universales promovio la salud positiva, aunque identificaron
una limitacion en el instrumento con el que midieron la salud ya que podia haber medido dimensiones

que contribuyen a fa salud en vez de resuitados de salud.

Jaarsma, Halfens, Tan, Abu-Saad, Dracup y Diederiks (2000) realizaron un estudio experimental para
determinar los efectos de una intervencidn educativa para desarrollar habilidades de autocuidado,
conducta de autocuidado y calidad de vida en pacientes con deficiencia cardiaca avanzada. La
intervencién educativa fue eficaz en cuanto que mejoré la conducta de autocuidado, pero estimaron
necesaria una intervencion mas intensiva para demostrar su efectividad en la mejora de la calidad de

vida.

Por su parte Magnan (2001) (en su Tesis Doctoral “Autocuidado y salud en personas con fatiga por
cancer: refinamiento y evaluacién de la estructura del autocuidado de Orem”) prueba, en primer lugar,
que la fatiga tenia efectos directo e indirectos sobre la salud, como paso previo para explicar la relacion
que los autocuidados desarrollados para el manejo de la fatiga relacionada con el céncer, tenian con el

bienestar la safud y la vida, identificando esta relacidn.

Lambert (2002) (también en su Tesis Doctoral, sobre Actividades de autocuidado y calidad de vida en
sobrevivientes de cancer de ovario) llega a la conclusion de que las actividades de autocuidado
contribuyen a la calidad de vida, y sugiere que los proveedores de cuidados de salud tomen papel
activo en la evaluacion de las actividades de autocuidado practicadas y el desarrollo de intervenciones
para ayudar a las sobrevivientes de cancer de ovario con los autocuidados ya que la calidad de vida
puede ser mejorada aumentando su préctica. No obstante, considera que el estudio debe ser repetido

en poblaciones y grupos culturales diferentes.
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Volver al indice/Tornar a I’ index

En los estudios precedentes que han aplicado la estructura conceptual de Orem para estudiar la
relacidén de autocuidado, salud y bienestar, en general se ha usado el concepto de requisito o
necesidad de autocuidado para identificar categorias diferentes de acciones de autocuidado: universal,

de desarrollo y realacionadas con ef problema de salud, con una perspectiva mditiple.

La relacion entre autocuidados desarrollados por mujeres afectadas de cancer de mama v la salud
percibida por éstas, no se ha informado en la literatura cientifica. No se ha encontrado ninglin estudio
en el que el papel de los autocuidados en mujeres afectadas de cancer de mama haya sido descrito o

se haya explicado su relacion con la salud.

El estado de la cuestién relativa a los autocuidados y la salud en mujeres afectadas de cancer de
mama expuesto, nos han proporcionado argumentos y la direccién para expresar interrogantes entorno
a aspectos relativos a:
= Cuales son las necesidades y problemas que presentan
»  Coémo estas personas, se enfrentan y adaptan a esta situacion de salud
= Si poseen capacidades de autocuidados suficientes y adecuadas para fomentar, mantener o
recuperar su bienestar y salud.
» Coémo establecer la medida de estos autocuidados para poder realizar las valoraciones y
comparaciones precisas.
= Cdmo son en su caso, los autocuidados que realizan y los factores que los condicionan
= S existen deficiencias o déficits de autocuidados y como se distribuyen en funcion de las

caracteristicas de la poblacién afectada.

De igual modo es evidente el interés por conocer:
» El grado de salud percibidos por las personas afectadas
= El posible impacto de los autocuidados en su bienestar ya que este es un resultado sensible

que debe orientar las intervenciones que se desarrollen al respecto.
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EL PROCESO DE LA INVESTIGACION: OBJETIVOS, HIPOTESIS Y METODOLOGIA

1. OBJETIVOS E HIPOTESIS DE TRABAJO

1.1. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Objetivo General
Conocer los autocuidados desarrollados por las mujeres afectadas de cancer de mama y su relacion
con en el bienestar y salud percibidos.
Objetivos especificos
= Desarrollar un instrumento de medida de autocuidados especificos en el cancer de mama.

= Describir los autocuidados v el bienestar y salud percibidos por las mujeres estudiadas.

= Identificar los factores con los que se relacionan los autocuidados y el bienestar y salud

percibidos.

= Calcular los déficits de autocuidados y su distribucion en la poblacion estudiada, identificando

posibles grupos de riesgo.

= Analizar las relaciénes entre autocuidados y bienestar y salud percibidos en mujeres afectadas
de céancer de mama, utilizando un modelo tedrico de autocuidados derivado de la teoria de

Orem.

Con la consecucién de estos objetivos podriamos contar con informacion que orientase el disefio de
intervenciones para grupos especificos, en funcion del riesgo de presentar deficiencias de
autocuidados en fases tempranas y evaluar su eficacia. Lo que significaria indudables beneficios para
las mujeres con este problema de salud y la consiguiente disminucion de los costes en atencién

sanitaria.
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1.2, HIPOTESIS

Alo largo de todo el Proceso del Cancer de Mama, surgen necesidades y problemas que cambian de
forma cualitativa y cuantitativa las demandas de autocuidados en las personas afectadas, de forma
transitoria 0 permanente y de forma real o previsible. Cuando éstas no son capaces de dar una
respuesta inmediata se produce un déficit que repercute su salud. Esto nos lleva al planteamiento de

nuestras dos hipétesis de trabajo:

Las mujeres afectadas de cancer de mama presentan Déficits de Autocuidados para el

mantenimiento y recuperacion de su bienestar y salud.

Los Autocuidados de las mujeres afectadas de cancer de mama tienen una relacion directa con

el bienestar y salud percibidos.
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2. METODOLOGIA

Una de las primeras cuestiones que se abordaron al comenzar este trabajo fue la eleccion de la
metodologia a seguir. Para solventar este interrogante siguiendo a Strauss (1987), se valoraron las
ventajas € inconvenientes de los distintos enfoques metodolégicos: centrarse en el estudio de variables
cuantificadas o establecer el centro de interés en los contextos estructurales y situacionales. Mas alla
de la superioridad de sus potencialidades y las posturas radicales entre ambas metodologias
adoptaremos, en linea con Cabrero y Richardt (2004), la tesis de que ambos tipos de investigacion no
obedecen necesariamente a paradigmas de investigacién diferentes y, alin en caso que se acepte la
version paradigmatica de la distincion entre ambas metodologias, tampoco existe una conexion l6gica
que adscriba uno u otro tipo metodolagico a cualquiera de ellos. Para estos autores, los paradigmas no
son los Gnicos determinantes de las elecciones metodoldgicas: la situacidn y tema de estudio son
cruciales. Este aspecto es fundamental ya que en este caso la situacidn y el tema de estudio seran los

auténticos determinantes de la estrategia metodologia.

Por otra parte, Glaser y Strauss, (1967) creadores de la teoria fundamentada de la realidad, afirman
que no existe un choque fundamental entre los fines y las capacidades de los métodos o datos
cualitativos y cuantitativos. Creemos que cada forma de datos resulta Gtil tanto para la comprobacién
como para la generacion de 1a teorfa, sea cual fuere la primacia del énfasis” (Cook & Reichardt,1986 y
Strauss y Corvin, 2002).

La trayectoria de la investigacidn enfermera ha sido mayoritariamente cuantitativa y esto ha sido una
cuestion critica en su desarrolio cientifico, probablemente debido a la influencia de fa investigacion
biomédica y mas atin por la orientacién conductual de la enfermeria anglosajona y la propia orientacion
de la formacion doctoral en Enfermerfa en estos paises. Pero la mayaria de los problemas investigados
desde el ambito de la enfermeria como disciplina y como practica son complejos y no pueden depender
exclusivamente de la cuantificacion y el andlisis de datos. La investigacion cualitativa usa métodos de
busqueda interactivos, naturalistas, holisticos e inductivos; sin embargo, la cuantitativa usa métodos de

busqueda positivistas, reduccionistas, deterministas y deductivos (Zabalegui, 2002)

Quizés por estas razones, en los Gltimaos afios las investigaciones con enfoque cualitativo se han

multiplicado, justificado en parte por los fenémenos que no son cuantificables, més centrados en la
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experiencia social, en como es creada y como la vida humana cobra significado en esa experiencia
(Streubert y Carpenter 1995).

Es por este caracter multidimensional y complejo de fa realidad humana y la necesidad de comprender
y explicar sus fenomenos, la conveniencia de plantearse la complementariedad entre ambos métodos,
Dzurec y Abraham (1993) argumentaron que ambas metodologias no solo pueden combinarse en un

estudio, sino que existe un gran potencial para la integracion de ambas en una dnica investigacion.

Asi, el conocimiento de origen cuantitativo puede asentarse sobre bases cualitativas, de forma que toda
medicion se haya fundada en innumerables suposiciones cualitativas acerca del instrumento de medida
y de la realidad evaluada. La eleccion de un modelo estadistico que encaje con los datos, la
interpretacion de los resultados a que dé lugar y la generalizacion de los descubtimientos a otros
entornos se hayan basadas en un conocimiento cualitativo y lejos de ser antagonicos, los dos tipos de

conocimiento resultan complementarios (Cook, & Reichardt, 1986).

Creemos, por tanto, que ambos métodos pueden combinarse utilizdndose de manera conjunta en
nuestro estudio, proporcionandonos, resultados mas complefos, validados horizontalmente y
complementarios, gue conduzcan a una vision del mundo menos fragmentada, y contribuir a controlar

los sesgos, preocupacion constante en todo investigador.

Algunos autores han sentado las bases para el uso simultaneo de ambos métodos. Denzin (1978)
indica medios mas formales de combinar los métodos a través de la friangulacion de las técnicas de
investigacion. Segln este autor, existen cuatro fuentes de triangulacién accesibles al investigador:
datos (incluyendo tiempo, espacio y persona); investigador (cuando se utilizan varios investigadores
para la misma investigacion); tedrica (empleando sobre la misma serie de objetivos perspectivas
multiples en vez de una sola) y metodolégica (bien dentro de una coleccion de instrumentos o entre

métodos).
Se obtiene la triangulacién “dentro del método” cuando las unidades observacionales son

multidimensionales o cuando una séla encuesta hace uso de diferentes estrategias. La triangulacion

“entre métodos” corresponde al empleo de varios métodos de recogida de datos para las mismas
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cuestiones; de forma tal que las diferencias de un método puedan ser compensadas por los puntos
fuertes de otros métodos Cook, & Reichardt, (19886, 140).

Por tanto, en este estudio adoptaremos una postura ecléctica donde metodologia cualitativa y
cuantitativa se articulen de manera que podamos consegtir los abjetivos que nos proponemos. En
linea con Corner (1991), realizaremos una progresién metodoldgica en nuestra investigacion, utifizando
metodologia cualitativa para explorar el fenémeno de estudio, determinar sus variables e instrumentos
de medida y posteriormente sobre esta base de conocimiento que nos aclare sus caracteristicas

esenciales, continuaremos con una metodologia cuantitativa para analizar nuestras hipétesis.

2.1, PARTICIPANTES

2.1.1. POBLACION Y AMBITO DE ESTUDIO

Huelva fiene una poblacién actual de 483.792 habitantes, de los cuales 241.142 son hombres y
242650 mujeres. Nuestro estudio comprende todas las mujeres diagnosticadas y tratadas

quirurgicamente de cancer de mama en Huelva.

Los escenarios donde se ha realizado la investigacion se refacionan con los distintos espacios donde
se desarrolla fundamentalemente la vida de las mujeres afectadas de cancer de mama, desde su
diagndstico:

»  Ambito asistencial: Unidad de Hospitalizacion QuirQrgica, Unidad de Radioterapia, Hospital de
Dia (donde se aplica tratamiento de quimioterapia) def Hospital General de Huelva.

= Ambito familiar: domicilio de las participantes.

»  Ambito Social: asociacion de mujeres afectadas de cancer de mama y puestos de trabajo

(Centro docente, estudio fotografico y hospitat).

2.1.2, ELECCION DE LA MUESTRA.
Poblacion objeto de estudio: todas las mujeres tratadas quiururgicamente de cancer de mama en

Huelva.

Muestra objeto de estudio; todas las mujeres tratadas quirdrgicamente de céncer de mama en el

Hospital General de Huelva, perteneciente al Servicio Andaluz de Salud durante los afios 2001 y 2002.
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Los datos utilizados en ¢! estudio han sido aportados por dicho Hospital ya que no existe registro de
cancer de mama.

Tamario de la muestra: en total, se han estudiado 155 mujeres de las cuales, 75 corresponden al afio
2001 y 80 al afio 2002.

Criterios de inclusién

Mujeres que voluntariamente y previo consentimiento informado se adscribieran al estudio.

Criterios de exclusion.

Los criterios de exclusion que se establecieron fueron los siguientes:

Cambio de domicilio fuera de la provincia de Huelva, por no ser comparable el informe sobre
autocuidados y su relacion con las variables del estudio, en esta situacion se encontraron 2 mujeres.
Fase terminal de la enfermedad, ya que las necesidades, problemas y capacidades de autocuidados en
estas circunstancias difieren con los objetivos del estudio, por este motivo no participaron en el estudio
2 mujeres.

Encontrarse en la etapa de diagnéstico y tratamiento, ya que como en el caso anterior las necesidades,
problemas y capacidades de autocuidados estan directamente relacionadas con estas circunstancias y
circunseritas a un periodo de tiempo determinado. En estas condiciones se encontraban 11 mujeres.
Conocimiento insuficiente del castellano ya que dificultaba la comunicacion necesaria para la obtencion
de los datos, por este motivo se descart6 1 mujer.

Deficiente capacidad cognitiva, 3 mujeres.

Por otra parte, no quisieron participar en el estudio por diversos motives 7 mujeres, habian fallecido en

el momento def contacto 2 mujeres, no se pudieron localizar por diversos motivos 16 mujeres.

Una vez aplicados los criterios de exclusion y teniendo en cuenta las mujeres fallecidas, las que no
pudieron o no quisieron participar y las ilocalizables se trabajé con una muestra de 112 mujeres.
Las caracteristicas sociodemograficas de las no participantes fue simifar at de las participantes en el

estudio.
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2.1.3. ACCESO A LA POBLACION DE ESTUDIO.

Mediante la revision de fas historias clinicas se obtuvieron los siguientes datos: edad de las
participantes, direccion y teléfono, tratamiento quirtirgico, tratamiento quimioterapico, radioterapico y
hormonoterapia. No se pudieron obtener mediante este procedimiento los datos sobre el linfedema y
otros problemas de salud, estos datas y los correspondientes al resto de variables de este apartado se

obtuvieron directamente de las participantes en ef estudio.

Una vez obtenidas las direcciones v teléfonos, se procedi6 a contactar con las mujeres por correo y
obtener su consentimiento para participar en el estudio. Para ello se les envié una carta pidiendo su
colaboracion acompafiada de un sobre frangueado para su contestacién en caso de no desear

participar en el mismod".

Tras esperar el tiempo estipulado para recibir las posibles contestaciones negativas y estudiar los
distritos a los que correspondian las direcciones, se realizaron los contactos telefénicos para concertar
las citas y confirmar o modificar las direcciones. En la concertacion de las citas se respetaron los
deseos de las participantes en cuanto a dia, hora y lugar de realizacion de las entrevistas. Sobre este
(ltimo punto hay que resaltar que la mayoria de las mujeres (65) optaron por desarrollar la entrevista en
el propio domicilio, segtin las participantes por resultarles lo mas comodo y a una hora en que ellas
preveian podia realizarse con tranquilidad. El resto de las participantes se entrevisté en el Hospital, en
uha asociacion de mujeres afectadas donde acudian con cierta regularidad a las distintas actividades o
para el tratamiento del linfedema mediante DLM?2, y tres de ellas se entrevistaron en sus centros de

trabajo por decisién propia.

Por medio del contacto telefonico se pudieron identificar los cambios de domicilio de los que no habia
constancia en las historias clinicas. El nlimero de llamadas para desistir se establecié en 10.
La organizacion por distritos permitié realizar una media de dos entrevistas diarias en domicilios y

localidades proximas, rentabilizando el tiempo de dedicacién a esta parte de la investigacion.

¥ {a carta para el consentimiento informado puede consultarse en ef anexo 4

32 Drenaje Linfatico Manval
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2.1.3.1. Criterios éticos.

En todo momento se han salvaguardado los derechos de decision, anonimato y confidencialidad de las
mujeres participantes.

Se realizaron los tramites oportunos para la obtencion de permisos: acceso a los escenarios de la
investigacion, documentacion clinica y utilizacion de instrumentos de medida (Permiso del comité Etico
de investigacion de la provincia de Huelva y el compromiso de utilizacidn del cuestionario QOL-BREF
de la OMS22)

2.2. VARIABLES E INSTRUMENTOS

2.2.1. VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS

La determinacion de las variables sociodemogréficas, se ha realizado en funcién de los factores
condicionantes de los autocuidados, aquellas circunstancias que pueden representar limitaciones para
su desarrollo o influir en el bienestar de las mujeres estudiadas. Las variables clinicas estan
relacionadas con el propio problema de salud, su tratamiento y posibles complicaciones, como uno de

los factores condicionantes de los autocuidados especificos.

2.2.1.1. Variables sociodemograficas:

Edad, pregunta abierta que fue codificada pasteriormente

Estudios: sin estudios, estudios Primarios, estudios Secundarios/Formacion Profesional y estudios
Universitarios.

Actividad laboral remunerada, pregunta abierta que fue codificada posteriormente

Tipo de actividad, pregunta abierta que fue codificada posteriormente

Estado civil; sotera, casada, viuda, separada/divorciada.

Existencia de hijos

Edades de los Hijos, pregunta abierta que posteriormente se agrupd de la siguiente forma: mas de 20
anos, entre 15y 20 afios, 10y 15 afios, entre 5 y 10 afios, menores de 5 afios.

Ingresos econdmicos anuales de la unidad familiar: menor o igual a 10.000 Euros, de 10.000 a 15.000,
de 15.000 a 20.000 Euros, mas de 20.000 Euros.

Lugar de residencia: Huelva capital o provincia.

3 E| permiso del Comité Etico de Investigacién de Huelva y el compromiso de utilizacion del cuestionario QOL-BREF pueden consultarse en el anexo 5
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2.2.1.2. Variables clinicas

Tratamiento quirdrgico: Mastectomia o cirugia Conservadora.

Fecha de la Intervencion: pregunta abierta que posteriormente se agrupé en menos y més de seis
meses por considerarse el tiempo minimo para haber superado la etapa de diagnéstico y tratamiento
quimioterapico y radioterapico.

Tratamientos: Radioterapia, Quimioterapia, y Hormonoterapia.

Qtros Tratamientos: con especificacion.

Presencia de linfedema.

Grado del linfedema: leve, moderado o grave.

Causa del linfedema: conocida o desconocida.

Tiempo de evolucion del linfedema: menos de un afio, mas de un afio.

Otros problemas de salud: especificacién del mismo.

2.2.2, VARIABLE AUTOCUIDADOS ESPECIFICOS EN EL PROCESO DEL CANCER DE MAMA.

La variable Aufocuidados Especificos en mujeres afectadas de cancer de mama, no tiene ninguna
definicién operacional aceptada en fa actualidad, en finea con Kearney y Fleicher (1979) consideramos
que el establecimiento de la validez de su estructura es un proceso indispensable para el desarrollo de
un instrumento de medida adecuado.

Desde el punto de vista de las autoras, operacionalizar un concepto, consiste en explicar como se
medira e implica la creacidn de un concepto explicito. El primer paso por tanto, consistiria en clarificar
su estructura y sus caracteristicas que a menudo son los indicadores de medida, de esta forma se
identificarian las uniones entre la teoria y la realidad empirica esenciales para el conocimiento y la

practica de los cuidados en este problema de salud.

A continuacion se expone el proceso seguido para la generacion de la variable:
La generacion de la variable “Aufocuidados especificos en el cancer de mama” y su operativizacion se
ha realizado de forma progresiva e interactiva, siguiendo un proceso acumulativo en el que se han
interrelacionado una serie de pasos descritos por Waltz, Strickland y Lenz (1991):

= Definicion de la estructura tedrica del concepto.

» Especificacién de sus dimensiones y variables.

= Establecimiento de indicadores.

« Desarrollo de un instrumento que haga posible su medida.
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2.2.2.1. Definicion operativa de la estructura tedrica def concepto.

Partimos de un planteamiento inicial de! concepto de autocuidados especificos en este problema de
salud como los “ Autocuidados necesarios para el mantenimiento y/o recuperacion del bienestar y la
salud en mujeres afectadas de céncer de mama’” en una aproximacién al concepto de Demanda de
Autocuidado Terapéutico, es decir, el conjunto de acciones que deben desarrollarse para satisfacer las
necesidades conocidas en un momento determinado de la vida mediante el desarrollo de capacidades
0 agencia de autocuidado.

Para que una persona pueda responder a esta Demanda de Autocuidado Terapéutico, debe contar con
unas capacidades de autocuidados desarrolladas, es decir, habilidades cognoscitivas, psicomotoras y
emocionales que le permita evaluar, interpretar, tomar decisiones y realizar las actividades de

autocuidado.

Cuando una mujer sana, que como persona madura realiza los autocuidados necesarios para mantener
su bienestar y salud acorde con su estilo de vida, es diagnosticada de céncer de mama, se enfrenta a
nuevas necesidades de autocuidado. Si fa mujer no ha tenido anteriormente ningGn contacto con este
problema de salud carece de habilidades para afrontar esta nueva situacidn, desconoce todo lo
relacionado con ellos. Esto hace que sus capacidades de autocuidado dejen de ser suficientes y

adecuadas para esta nueva situacion.

Estas nuevas necesidades de cuidado pueden estar relacionadas con momentos puntuales del
proceso, como el diagnodstico y fas pruebas que lo acompafian, los distintos tratamientos que se
sucederan en un perfodo de tiempo circunscrito a una primera etapa y ademds un repertotio de
autocuidados que de forma transversal se deben desarrollar de forma indefinida y que deberan formar

parte de su vida a partir del diagnéstico.

La valoracion del grado en que una persona afectada de cancer de mama se autocuida y la
identificacion de las deficiencias que ésta puede presentar en un momento determinado del proceso de
su problema de salud, implica la comparacion entre la demanda de cuidado para mantener o recuperar
su bienestar y salud y las capacidades que ésta tiene para satisfacer estas necesidades. Esta
comparacién requiere conocer con la mayor exactitud posible, cuales son estas necesidades y

problemas, para poder establecer que autocuidados debe desarrollar (prescripcion de la demanda
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terapéutica), y contar con el instrumento que nos permita identificar hasta que punto se ha logrado el

resultado.

La identificacion de las necesidades y problemas de las mujeres participantes en el estudio, se realizé
mediante un abordaje cualitativo de enfoque etnogréfico. La investigacién etnogréfica viene
utilizandose en la actualidad en un sentido muy amplio, como término definitorio tanto de la etnografia,
como de la investigacion cualitativa, estudio de casos... Creemos que la investigacién con enfoque
etnografico es un inmejorable aliado para ayudar a desvelar las teorizaciones implicitas, las rutinas que
sustentan la praxis (Goetz y Le Compte, 1988: 17) asi como refinar y validar el andlisis tedrico,
generando indicadores operacionales que indiquen la naturaleza de los conceptos en distintas

situaciones sociales y clinicas. (Waltz, Strickland y Lenz, 1991).

En este estudio, se intenta describir lo mas detalladamente posible fas caracteristicas de las variables,
con ¢l fin de crear y perfeccionar categorias conceptuales, descubrir y validar asociaciones o comparar
estos constructos a partir de fendmenos observados en escenarios distintos. Interesa conacer en
profundidad el grupo humano que constituyen las mujeres afectadas de cancer de mama vy personas
relacionadas con el proceso, contemplandolas en el contexto donde realizan sus vidas, y por tanto, sus
comportamientos, entre los que se incluyen los autocuidados especificos para su problema de salud,
asi como sus puntos de vista, sus interpretaciones de las condiciones en las que deciden sus

conductas y de los resultados tal y como ellos mismos los perciben (Goetz y Le Compte, 1988: 13).

Con este objetivo, se establecié contacto con los distintos escenarios o contextos que podian ser
relevantes, en funcidn de la accesibilidad, heterogeneidad y representatividad y seleccion de casos y
materiales, asi como la localizacion de personas que por su posicion, podian colaborar como
informantes def estudio y orientar la comprensién del fenémeno, (Valles, 2000: 99) en este caso de los

autocuidados en el cancer de mama, con el fin de combinar fuentes y perspectivas distintas.

Técnicas de recogida de datos.

Se han utilizado fuentes de informacion diversas, (documentales y personales en contextos diferentes)
lo que nos ha permitido contrastar la exactitud de los datos. La forma en que se han recogido ha sido
progresiva, realizandose categorizaciones desde el inicio. Considerandose la triangulacion de métodos
y sujetos tanto en la recogida como en el andlisis de los datos ya que ambas etapas estdn

estrechamente relacionadas, como un medio para ampfiar la claridad de los constructos gue han ido
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desarrollandose y corregir los sesgos que pudieran aparecer cuando el fenémeno es observado por un
solo investigador (Goetz y LeCompte, 1988: 36).
Las técnicas utilizadas en esta parte de la investigacion han sido las siguientes:

= Recogida y andlisis de documentos y materiales (artefactos etnogréficos) accesibles a las

mujeres afectadas.

= Observacion participante.

= Entrevistas no estandarizadas.
A) Documentos y materiales
La obtencion de informacion no interactiva se ha realizado mediante la recopilacion y analisis de
materiales divulgativos sobre cancer de mama, con el fin identificar la informacion escrita que
hipotéticamente pueden recibir las mujeres afectadas en algin momento de su proceso, y que por una
parte se relaciona con lo que los emisores entienden son las necesidades de informacion y problemas
de este colectivo, el concepto de cuidados y enfoque que subyace en los mismos.
Se ha revisado y valorado en 12 documentos: contenido, entidad que lo emite, el dmbito de

divulgacion y poblacién a la que se dirige, asi como la iconografia que los acompafia.

B) Observacion participante

El concepto Observacion participante se ha utilizado frecuentemente en la literatura antropoldgica y
sociologica para designar una estrategia metodolégica, compuesta por una serie de técnicas de
obtencion y analisis de datos, entre los que se incluye la observacion vy la participacion directa. En el
gradiente de menor a mayor participacion hemos utilizado la Participacion Moderada que para Spradley
(1980) representa un punto medio, como el balance entre miembro y extrafio, entre participacion y

observacion.

Esta opcién ha tenido varias ventajas, ha facilitado el acceso de la investigadora al significado que dan
los actores a su actividad y ha permitido combinar la doble dimension (profesional y extrafia) desde
dentro y desde fuera, especialmente en los servicios asistenciales sanitarios. Estas circunstancias,
unidas a la informacién que recibieron los anfitriones de los distintos contextos, contribuyé a minimizar
el papel de la observadora ya que la situacion se aproximaba a la normalidad. Esta reflexion esta
basada en una experiencia concreta en hospitales (Becker, Geer, Hughes & Strauss, 1961). Este
contacto personal y el proceso interactivo de la investigadora con las personas implicadas en el
proceso del cancer de mama en los distintos escenarios, ha tenido un propdsito doble, implicarse en

actividades concernientes al estudio y observar a fondo dicha situacion.
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Esto ha sido un elemento clave en la consecucion de la informacién verbal, el franqueo de fronteras y la

adaptacién al entorno con eficacia (Goetz y LeCompte, 1988).

Se ha realizado un registro sistematico de observaciones, los datos obtenidos se volcaron en una
parrilla disefiada para la observacion de necesidades y problemas relevantes expresadas en
caracteristicas definitorias y factores relacionados de los diagnosticos de la Taxonomia NANDA, que

hipotéticamente podrian presentar [as mujeres con céncer de mama3.

C) Entrevistas no estandarizadas

En esta investigacion se ha utilizado el modelo de entrevista no estandarizada. Gorden, (1975)
subdivide en dos esta clase de entrevista: la entrevista no estandarizada preparatoria y la
independiente, no preparatoria sino cumplidora de una funcién propia.

Este tipo de entrevista es el més libre y flexible, no hay ni tan siquiera un listado prefijado de preguntas
abiertas a utilizar con todos y cada uno de los entrevistados. Hemos aplicado la segunda modalidad, ya
que en cada una de las enfrevistas realizadas existia un objetivo determinado pero se queria contar
con la libertad de poder hacer diferentes preguntas dependiendo de la posicién de los entrevistados y
que el abordaje de cada entrevista consecutiva dependiera de los datos obtenidos en las realizadas

previamente (Valles, 2000).

Proceso de preparacion de las entrevistas:
Se realizd la seleccién de los informantes clave mediante la red de relaciones personales, tratando de
elegir personas con experiencia en este problema de salud y que estuvieran dispuestas a colaborar
facilitando informacion relevante y que respondieran a las categorias seleccionadas previamente. Por
su relevancia en el tema se identificaron como informantes clave a las siguientes personas:

= Profesionales de los cuidados especializados en el proceso de cancer de mama.

» Personas con experiencia personal en este problema de salud.

= Muijeres con experiencia en voluntariado y grupos de apoyo de afectadas.

= Profesionales de atencion en temas sociales.

= Profesionales del &mbito técnico protésico y comercial.

34 La parrilla de volcado de datos cumplimentada puede observarse en el anexo 8
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Posteriormente se -procedié a la concertacion de las entrevistas, con las personas o grupos
concretando fecha, hora y lugar de realizacién.
Desarrollo de las entrevistas:
Se han realizado un total de 12 entrevistas:
s Enfermeras: Unidad de Hospitalizacion Quirrgica (entrevista individual) y Hospital de Dia
(entrevista grupal).
= Responsable Voluntariado Hospitalario (entrevista individual).
*  Mujeres afectadas (5 entrevistas individuales y 1 entrevista grupal).
» Trabajadoras sociales de una asociacion de ayuda mutua (entrevista grupal).
= Profesional protésico y comercial (2 entrevistas individuales: agente experta de una de las
marcas comerciales de tecnologia y productos para el autocuidado més utilizada por las
mujeres afectadas y técnico comercial de la ortopedia de mayor facturacionen de este campo

en Huelva),

Las entrevistas han tenido distinta dindmica dependiendo de las caracteristicas de los informantes
aunque todas ellas han tenido unas caracteristicas comunes: la conversacion informal ha sido la ténica
general, esto nos ha permitido una comunicacion relajada y un clima de confianza, se disponia de un
guién estructurado orientativo®, elaborado previamente a la entrevista y que se fue utilizando de forma

flexible en funcion de los datos obtenidos en los contactos anteriores.

Las entrevistas se han iniciado con una exposicién de lo que se pretendia y a medida en que
evolucionaban se iba adaptando el nimero y contenido de las cuestiones sobre las que se preguntaba.
La duracién media de oscilé entre 30 y 75 minutos. Se utilizé grabadora previo consentimiento de las
personas implicadas en las entrevistas individuales realizadas a mujeres afectadas y la entrevista
grupal realizada a las Trabajadoras Sociales. El resto de las entrevistas fueron registradas de forma

directa.

Procesamiento, andlisis e interpretacion de los datos.
Afrontamos el andlisis de los datos conscientes de la complejidad de esta etapa, en la que hemos
tenido que manejar informacién amplia y heterogénea y por la multiplicidad de métodos disponibles

para realizarla.

3 Los guiones utilizados en las entrevistas pueden consultarse en los anexos 9,10, 11,12y 13
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Tesch, (1991) identifica dos grandes familias en el andlisis cualitativo: la estructural, que presupone la
existencia de estructuras o reglas que se trata de descubrir (como el andlisis del discurso), y la
interpretacional que pretende la identificacion y categorizacion de elementos y la exploracidn de sus
conexiones, de su regularidad o rareza y de su génesis, identificando en esta segunda familia dos
tipos: los andlsis descriptivos/interpretativos, representados, sobre todo, por la etnografia clasica, v el
analisis constructor de teoria, asociado especialmente a la teoria fundamentada o Grounded theory, de
la que se han ocupado autores como: Glaser & Strauss 1965; Gaser & Strauss, 1967; Bulmer, 1979;
Straus, 1987; Straus & Corbin, 1990, 1994 y 2002)

La Teoria Fundamentada no persigue producir teorias formales, sino mas bien teorizar sobre
problemas muy concretos que podran adquirir categoria supetior en la medida en que se le agreguen
nuevos estudios. En este sentido, la mayorfa de las sugerencias metodologicas realizadas en el
contexto de la salud, apuntan a la Teoria Fundamentada como método selectivo para generar teorfa en
estudios que se encuadran dentro de la perspectiva fenomenoldgica, (Straus & Corbin, 2002) como
puede ser la explicacion de las relaciones de la conducta humana con los problemas de salud, que en
nuestro caso serfa, la adaptacion y el afrontamiento de las necesidades de autocuidados de la mujer

afectada de cancer de mama.

Frente a esta disyuntiva, la mayoria de los investigadores toman elementos de uno u otro en funcion de
los temas, conceptos o proposiciones que se identificaron inductivamente y son sometidos a
verificacion para confirmarlos, lo cual abre un nuevo ciclo inductivo. En este estudio se ha adoptado

una postura flexible en cuanto al método, en linea a la Teoria Fundamentada, siguiendo el esquema:

» Reduccion y division de datos, orienfada a su seleccién y condensacion, utilizando
instrumentos elaborados anticipadamente como la parrilla de volcado de datos obtenidos en la

observacion participante.

« Presentacién de datos, para facilitar la vision reflexiva de la investigadora mediante
presentaciones concentradas:
¢ Tabla de analisis de documentos y materiales.
o Tabla resumen de los datos obtenidos en las entrevistas tras el procesamiento de los
mismos, realizado mediante la transcripcion literal de las cintas grabadas v la sintesis de

las entrevistas registradas directamente.
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o Tablas de necesidades y problemas detectados, expresados en DdE de la taxonomia
NANDA y resultados propuestos expresados en taxonomia NOC..
= Elaboracién de conclusiones para la que se ha utilizado tacticas como la comparacion

constante, el sefialamiento de patrones y temas, y la triangulacion de sujetos y métodos.

E! proceso de categorizacidn y codificacidn de los datos se ha realizado manualmente, utilizando para
ello la informacién obtenida en el andlisis de documentos, sintesis de las entrevistas, transcripciones
literales y las parrillas de volcado de datos de la observacion participante, mediante un anélisis en

progreso centrado mas en el contenido que en el discurso pero sin establecer lineas divisorias.

Una vez analizados los resultados obtenidos mediante los distintos métodos y personas, se ha
elaborado una sintesis de las necesidades y problemas identificados. Estas necesidades y problemas
se han expresado sintéticamente en lenguaje de Diagnésticos Enfermeros NANDA, caracteristicas
definitorias y factores relacionados a los que se han incorporado de forma integrada, aquellos que no

estan registrados en dichas taxonomias.

Considerandose que los resultados esperados en las personas cuidadas son el eslabdn entre los
diagndsticos de necesidades y problemas y las intervenciones que deben disefiarse para producir un
autocuidado eficaz. Por esta razén la taxonomia de resultados se centra en el propio paciente y su
habilidad para autorrestaurar o mantener de forma demostrable la Capacidad de Autocuidarse (Tuzik,
Berry, Gliiski, Kallenbach, Link y Scharer, 1996), revelandose como indispensables para la

comprobacién de la eficacia de las intervenciones que se disefien para su consecucion.

El analisis de los datos obtenidos mediante las distintas técnicas, junto a las perspectivas de los
implicados en el problema cancer de mama a los distintos niveles, nos permitiran identificar y priorizar
las necesidades de autocuidados y asociar los resultados que deben buscarse con una doble finalidad,
como metas a conseguir y como via para identificar indicadores que posibiliten su medida para saber
hasta que punto el resultado global de autocuidado se ha conseguido. En este trabajo se utilizaran con

este (ltimo objetivo.
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Para ello hemos asociado a estos datos los resultados de la Taxonomia NOC, sugeridos y
adicionales® para estos problemas a los que también se han afiadido aguellos inexistentes en dicha

taxonomia y que consideramos en funcién de los datos obtenidos.

A partir de las necesidades y problemas identificados los resultados asociados y 1a clinica del cancer de
mama, se disefid la Prescripcion de la Demanda de Autocuidado Terapéutico, repertorio de
autocuidados especificos para mujeres afectadas de cancer de mama, siguiendo la estructura
conceptual de la Teoria del Autocuidado, con el fin de determinar que conductas de autocuidado
constituyen un repertorio terapéutico comprensivo que pueden ser alcanzadas, deben ser

recomendada y es posible observar y medir.

Los contenidos de este repertorio de Autocuidados Especificos Transversales, parte de las demandas
que se producen en las mujeres afectadas de cancer de mama. Incluyendo nuevos autocuidados, que
deben incorporar a su vida, asi como la modificacion de algunos de los autocuidados habituales. No se
incluyen los autocuidados relacionados con los tratamientos quirQrgico, quimioterapico y radioterapico,
ya que estan circunscritos a momentos determinados del proceso y serian objeto de prescripciones

complementarias.

2.2.2.2. CONSTRUCCION DEL INSTRUMENTO DE MEDIDA

E! dificil desarrollo de instrumentos validos para la medida del autocuidado en general y para los
autocuidados especificos de un problema de salud en particular, hace que sea casi exclusivo el uso o
aplicacion de instrumentos ya validados, que si bien en algunos aspectos son muy adecuados para
medidas precisas, en ocasiones obligan a la utilizacién de varios insfrumentos a un tiempo con la
consiguiente complejidad v falta de operatividad y vision de conjunto ademas de tener que adaptarlos y

validarlos en el propio contexto.

Conscientes de la dificuitad que entrafia ef desarrollo de un instrumento de medida, el primer paso fue
considerar la existencia de cualquier instrumento que pudiera satisfacer la propuesta de medir las

capacidades y practica de autocuidados en personas con este problema de salud.

3 Hemos afiadido resultados especificos que no se contemplan en la Taxonomia
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Pero la seleccidn de un instrumento adecuado tampoco esta exenta de dificultades, se comenzé por

una revisién de los instrumentos identificados en la bibliografia y que pudieran ser aplicables en este

estudio para decidir si usamos una o varias de estas escalas, validandola en nuestro contexto o

desarrollamos un nuevo instrumento.

Como resultado se identificaron cinco instrumentos que en principio podrian satisfacer estas

necesidades y que se revisaron a la luz de los siguientes criterios:

Estructura conceptual del instrumento y su compatibilidad con los objetivos del estudio.

Validez de constructo y fiabilidad (consistencia interna y estabilidad).

Dimensiones subescalares que respondieran a la estructura conceptual que se investiga.
Numero de items que analizara suficientemente nuestra variable y que no fuese excesivamente
amplio, es decir, que se pudiese administrar en un tiempo aceptable teniendo en cuenta la
poblacién de estudio.

Tipo de escala adecuada a nuestros indicadores.

Que pudiese ser administrado por un profesional, ya que en principio no tenemos la garantia

de que pudieran ser todos autoinformados.
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[
INSTRUMENTOS OE MEDIDA DEI AUTOCUIDADO
AUTORIA | DENOMINACION CONTENIDO CARACTERISTICAS FIABILIDAD VALIDEZ: Contenido
FECHA Constructo
Kearney y | Exercise of Self- | Respuestas frente a: Dimensiones subescalares 4 Coeficiente Alfa de C. : | Panel de Expertos
Fleischer Care Agency ESCA | Situaciones Nimero de ftems 43 0.86 ACP Rotacién Varimax
Motivacion Escala Likert de 5 p. Test-Retest 3 factores 39,1% varianza
1979 Conacimiento Autoinforme 077 080 Correlacion  significativa
Autovalor Tiempe de administracién no con tres items de Adjetive
informado Check List
Everst The Appraisal of Sif- | Combina poder de los | Dimensiones subescalares no | Cosficiente Alfa de C: Revision bibliografica
et. al. Care ASA componentes del | Informado 0.72-0.82 Panel de Expertos
autocuidado Namero de items 24 Test-Retest no inf. ACP con rotacién Varimax
1986 Con la capacidad para | Escala tipo Likert 5 p. 8 factores, 67,9% varianza
desempefiar Autoinforme AF de segundo orden
productivamente Valoracion por ofro 4 factores 50% varianza
Operaciones de | Tiempe de administracion no AFC 5 factores
autocuidado informado AF rotacion Cuatrimax
7 factores 68% varianza
Correlacién con Seff Care
Hability Scale for the
Elderly r=0.69
Lorensen Loresen's Self-Care | Conocimientc de las | Dimensiones subescalares 13 Coeficiente Alfa de C: Panel de Expertos
Capability LSCS capacidades: Namero de items . Juicio de Clinicos
1986 Capacidad de ftomar | EscalaLikertde 4p. Test-Retest Andlisis Factorial
decisiones autoinforme =097 4 factores 60,4% varianza
Capacidades Tiempe de administracion no
operacionales informado
Capacidad para realizar
una actividad
Geden y | Self-As-Care Conocimienfo  de s | Dimensiones subescalares no inf | Coeficiente Alfa de C. Panel de Experfos
Taylor Inventory mismo Nimero de items 40 0.96 ACP rotacion Varimax
Juicio y decisiones que | Escala Likert 6 p. 7 factores 70,7% varianza
1991 afectan a la produccion | Autoinforme Analisis posterior
del Ac. Tiempo de administracion no 5 factores 70,2% varianza
Canciencia de sf mismo informado A. F. Segunda orden
Automonitorizacion  de 2 factores 40% varianza
habilidades fisicas AFC 3 factores
Safisfaccion  con  las Correlacion con Appraisal
actividades del of Self-Care r= 069
autocuidado
Soderhamn | The Self-Care Ability | Objetivo del cuidado Dimensiones subescalares 3 Coeficiente Alfa de C. Revision bibliografica
et al. Scale for the Ederly | Ambiente del cuidado Numero de items 17 0.68-0.88 Juicio de pacientes
Repertorio del cuidado Escala Likert de 5 p. Test-Retest no inf. ACP rotacion Varimax
1996 Autoinforme 7 factores 70.7% varianza
Tiempa de administracion no Anélisis posterior
| informado 5 factores70.2% varianza
A. F. de segundo orden
2 factores 40% varianza
i AFC 3 factores
1 Correfacion con Appraisal
Self-Care Agency Scale
R=0.69

Tabla1. Instrumentos de medida de Autocuidados

Los instrumentos en linea general, nos parecen adecuados para valorar los autocuidados generales.

En cuanto a sus caracteristicas psicométricas hay que resaltar que el Appraisal Self-Care es uno de los

que ofrecen mayor validez y ha sido adaptado en distintos contextos con buenos resultados.
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Pero aunque se ha traducido al castellano no se ha validado en Espafia, esta adaptacién se ha
realizado en México por Gallegos (1998), un contexto cufturalmente distinto, con lo que la adaptacién al

contexto espafiol significaria un paso previo a su utilizacién.

En cuanto a la extensidn del instrumento lo consideramos adecuado. Pero respecto a los items, aunque
hay algunos que podrian ser validos para los objetivos del estudio, la mayoria resultan inadecuados ¢
insuficientes para la medida del constructo ya que estos instrumentos han sido disefiado para la
evaluacién de la agencia de autocuidado a un nive! general y lo que interesa en este caso es valorar

las capacidades especificas para el problema de salud, cancer de mama.

En este sentido coincidimos en el planteamiento que Gallegos (1998) hace sobre la oportunidad de
desarrollar escalas especificas para la medida de las Capacidades de Autocuidados en personas con
distintos problemas de salud en base a un constructo teérico previamente definido.De esta manera
podria establecerse en el futuro una estructura basica generalizable y una escala complementaria o

adicional para cada problema, partiendo de la idea original de Denyes (Gast & Denyes, 1998).

Se desestimd por otra parte la administracién conjunta del instrumento experimental y el existente, ya
que entendemos que existen diferencias entre la medida de las capacidades generales para el
autocuidado y la de las capacidades especificas de autocuidados en el problema se salud que

estudiamos.

No es que creamos que podemos construir un instrumento mejor, sino uno que mediria hipotéticamente
las capacidades de autocuidados que estamos investigando. Se tomo, por tanto, la decision de disefiar
un instrumento que respondiera a las necesidades del estudio, combinando items que valorasen
capacidades y practica de autocuidados, y que en definitiva, permitiese evaluar la agencia de
autocuidado que las mujeres afectadas de cancer de mama deben poseer para promover, mantener o

recuperar su bienestar y salud de forma sostenida a lo largo de todo el proceso.
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Estructura del cuestionario

Para determinar la estructura def cuestionario se consideraron cuatro dominios: los conocimientos para
los autocuidados, intereses y actitudes y la propia practica del autocuidado basandonos en los 10
componentes del autocuidado y tres dimensiones: autocuidados generales adaptados, autocuidados
relacionados con el desarrofio personal y autocuidados relacionados con el problema de salud, el

cuestionario incluye por tanto la valoracion de capacidades y practica de autocuidados.

Dimensionalidad del constructo “Autocuidados Especificos en el Proceso del Cancer de Mama”

Las variables que se proponen para la valoracidn y calculo de los Autocuidados Especificos en el

Proceso cancer de mama, vienen determinadas por la estructura del constructo expuesta en el

apartado anterior.

VARIABLE
Autocuidados especificos del proceso cancer de mama
DIMENSIONES

1. Autocuidados Generales (modificaciones derivadas del problema):

Nutricion e Hidratacion.

Equilibrio entre actividad y descanso.

Equilibrio entre sotedad e interaccion social:
Comunicacion sociofamiliar.

Comunicacion de pareja.

2. Autocuidados relacionados con el desarrolio personal

Afrontamiento y adaptacion.

Apoyo sociofamiliar y de pareja.

Sexualidad.

Actividad laboral, educativa, familiar y de ocio.
Fertilidad.

Autoimagen .

Autoestima.
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3. Autocuidados refacionados con el problema de salud
= Problema de salud especffico (Cancer de mama).
= Prevencion de complicaciones.
= Recursos: terapéuticas, tecnoldgicos, de apoyo social.
= Participacion en los cuidados de la salud
= Cumplimiento de las prescripciones terapéuticas y de rehabilitacion.
= Efectos derivados de los tratamientos.
s Adaptacién a los efectos del problema de salud y sus tratamientos (observacién y

control de los sintomas y efectos derivados).

TIPO DE ESCALA
El tipo de escala seleccionada fue tipo Likert con cinco y cuatro puntos de gradiente.

FUNDAMENTACION DE LOS ITEMS

En la seleccion de indicadores y formulacién de preguntas del cuestionario se han utifizado como hifo
conductor los indicadores de resultados NOC? asociados a fa expresidn diagndstica de las
necesidades y problemas identificados, los 10 componentes del autocuidado y ademés: para generar la
pregunta sobre el uso de alcohol se han aplicado las equivalencias en unidades o copas de Gélvez,
Gonzalez y Mercé (2000 136), considerandose riesgo 15 unidades a la semana. Para generar las
preguntas relacionadas con la nutricion e hidratacion y ejercicio fisico se han tenido en cuenta las
recomendaciones sobre alimentacion y cancer de la OMS (Galvez, Gonzélez y Mercé, 2000: 136) y la
Guia de Atencidn de Salud de la Mujer en el Climaterio y la madurez de fa Consejeria de Salud de la
Junta de Andalucia (2000).

Para el enfoque hacia el autocuidado se han considerado las preguntas del cuestionario sobre
capacidades de autocuidados generales Apraissal Self Care, version en espafiol de Gallegos (1998).

Por otra parte, para la valoracion del nimero de items y equilibrar su nimero en funcién del peso
especifico por cada dominio y dimension, se confecciond una tabla de doble entrada que contiene la

primera version del cuestionario®,

3 La relacion de resultados ¢ indicadores NOC, puede consultarse en el anexo 17
38 | a tabla de doble entrada, dominios y dimensiones del autocuidado puede consultarse en el anexo 18
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2.2.2.3. VALIDACION DEL CUESTIONARIO.

Construida la primera versién del cuestionario y con la finalidad de determinar los items que se debian
mantener o descartar se realizé una prueba de jueces y una prueba piloto.

Prueba de jueces

El cuestionario fue revisado e informado por cuatro jueces: experta en construccion y validacion de
cuestionarios, experta en cuidados de personas afectadas de cancer, experta en cuidados de mujeres
afectadas de cancer de mama, mujer experta como afectada de cancer de mama.

Prueba piloto

El cuestionario fue aplicado a 10 mujeres afectadas de diferentes edades, nivel cultural y tiempo de
evolucion de la enfermedad, con el fin de obtener un cuestionario de facil interpretacion, para lo que se

aplicaron los criterios de Streiner & Norman (1992)

Nivel de lectura: El nivel de instruccidn de las personas a las que se dirige el cuestionario puede ser
diverso, no desedbamos que el instrumento tuviera un nivel de lectura méas alla de la basica y para que
pudiera ser administrado por un investigador o autocumplimentado con un adecuado nivel de
comprension. Esto dltimo se comprobé, pidiendo a cada una de las mujeres de la prueba piloto que

leyese cada item/pregunta y dijesen si lo entendian.

Ambigiiedad: Para descartar preguntas que obligan a una respuesta ambigua y evitar comparaciones

entre dos situaciones vividas (relaciones sexuales).

Cuestion “double-barrelled”: En principio se pretendia eliminar todas las preguntas que podrian
englobar dos 0 mas preguntas que podrian hacerse por separado, pero hacer esto totalmente podia
hacer demasiado extenso el cuestionario y se determin6 englobar algunas cuestiones que se agrupan
en un epigrafe comin estableciendo dos niveles de especificidad, y realizar una valoracién focalizada

desdoblando las cuestiones en aquellos casos que fuese preciso.

Terminologia ulilizada: Se evitd en todo caso la utilizacion de términos que pudieran resultar
incomprensibles por no pertenecer al vocabulario cotidiano, no obstante, algunas palabras que podrian
plantear alguna duda se aclararon posteriormente entre los profesionales que aplicarian el cuestionario

Ej: el témino autocuidados.

Palabras “value-laden”: se procur6 que en todo caso la pregunta no pudieran predisponer la respuesta

de la mujer encuestada.
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Textos afirmativos y negativos: Evitamos en todo caso items expresados negativamente.

Extensién de los items: Se ha procurado combinar fa comprension y la brevedad del item (por debajo
de 70 u 80 letras)

Revision:

Una vez que los items sufrieron estas comprobaciones, se reviso globalmente la escala, se descartaron
ftems débiles, baja comprension y redundantes.

Como resultados del informe de expertos, de la prueba piloto y la revision global, se reformularon o
eliminaron los items ambiguos, incomprensibles, redundantes o inconsistentes desde el punto de vista

tedrico.

En segundo lugar, se procedio a explorar la estructura latente de la escala de Autocuidados,
empleando para ello un método de extraccién de componentes principales considerado como analisis
exploratorio. Para comprobar la adecuacion de una extraccion de componentes principales, se realizd
la prueba de Bartlett sobre la esfericidad de la matriz, ya que si la matriz de correlaciones entre items
es similar a una matriz identidad (con unos en la diagonal y ceros en el resto de valores) el analisis
factorial seria totalmente inadecuado; la prueba de Bartlett mantiene como hipétesis nula que la matriz

de correlaciones entre items es similar a una matriz identidad

La seleccion del numero de componentes a retener. Se realizé siguiendo el denominado “anélisis
paralelo” (llevado a cabo con el programa especifico RanEigen), que descarta la retencion de factores

que sean explicables por efecto del azar.
El andlisis paralelo consiste en el disefio de una matriz de datos con el mismo ndmero de filas (sujetos

estadisticos) y columnas (items) que la matriz de datos observados, pero cuyas puntuaciones son

asignadas aleatoriamente siguiendo una ley normal muitivariada de distribucion.
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Al realizar un analisis de componentes principales a esta matriz paralela se obtiene la informacion de
cudl serfa la varianza explicada por los factores extraidos de una matriz de datos al azar, por lo que
podemos contar con un criterio contra el que contrastar la magnitud de varianza explicada por los
factores extraidos de la matriz de datos observados: sélo si un factor de la matriz de datos observado
cuenta con mayor autovalor que el factor exiraido de la matriz de datos paralela podemos afirmar que

dicho factor explica una cantidad de varianza superior a lo esperable por azar.

La rotacion de estos factores se realiz6 segin el método VARIMAX por su facilidad de interpretacion.
Una vez comprobada la posibilidad de contar con una estructura latente como la disefiada, se realizo
un andlisis de la fiabilidad entendida como consistencia interna de las escalas resuitantes de
Autocuidados. Estos anélisis se han realizado interpretando el valor del Coeficiente Alpha de Cronbach,
asi como el valor Theta de Carmines y Zeller, apropiado para conocer la fiabilidad de reducciones

factoriales. Estos analisis fueron llevados a cabo con el software SPSS 12.0.

Dada la existencia de cuatro dimensiones de! autocuidado (més una quinta dimension, la refacion de
pareja, (posible sélo en un sector de la muestra de mujeres) se pas6 a confirmar la posibifidad de
realizar esta interpretacion de los datos mediante modelos factoriales confirmatorios. Estos modelos
confirmatorios pueden ser considerados pruebas de contraste de hipétesis sobre reducciones
factoriales, por lo que aportan mayor rigor a la interpretacion de las puntuaciones segun estas
dimensiones. Se realizd la estimacion de los parametros del modelo mediante el método de Minimos

Cuadrados no Ponderados.

Para poder contar con la mayor muestra posible (y por lo tanto hacer mas estables las soluciones
confirmadas) se procedid previamente a imputar los valores de respuesta perdidos.
La imputacion de valores se llevo a cabo con el programa LISREL 8.0, mientras que el andlisis Factorial

Confirmatorio se realizé con el programa AMOS 5.0.
La comprobacion de la estabilidad en el tiempo se realizdé mediante la correlacion lineal de Pearson en

una muestra de mujeres que se entrevistd en dos ocasiones, con una diferencia inferior a 30 dias

empleando el mismo cuestionario.
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2.2.3. VARIABLE BIENESTARY SALUD

El concepto bienestar y salud desde la perspectiva del modelo de autocuidado de Orem tiene diferentes
enfoques. En primer lugar, puede ser entendida como la integridad de las estructuras y funciohamiento
personal, en este sentido la valoraremos desde el problema de salud éspecifico cancer de mama, sus
sintomas, complicaciones, tratamientos y sus efectos derivados y ademas como variables

independientes influyentes en los propios autocuidados.

Por otra parte, desde su vision incluye todo lo relacionado con la persona como ser humano, operando
en conjunto y en interaccién constante, incluyendo aspectos psicoldgicos y socioldgicos, y asumiendo
que las personas pueden experimentar bienestar, incluso en condiciones adversas, y considerando
ademas el bienestar y salud como el propésito de los autocuidados. La valoracion de la salud en este

aspecto se realizara desde su aproximacién al concepto Calidad de Vida.

2.2.3.1. Seleccidn del instrumento de medida
Creemos que la medida del constructo CV es la aproximacion mas exacta del bienestar y salud
percibidos, para alcanzar este objetivo el cuestionario se convierte en un instrumento de informacion

que nos acerca al conocimiento real desde la perspectiva de las personas.

Pero la mayoria de los instrumentos existentes generales para personas afectadas de cancer y
especificos para afectadas de cancer de mama que hemos reflejado en el andlisis documental del
primer punto del Marco Teérico, han sido construido con un enfoque biomédico que no se ajustan a la
medida de la CV en una etapa en la que los sintomas fisicos han perdido protagonismo.

Por esta razdn hemos analizado mas ampliamente los instrumentos generales para la medicidn de fa
CV de la OMS ya que consideramos que su marco de referencia puede ser mas compatible con

nuestro trabajo.

Minayo, Hartz y Buss (2000) sefialan la relatividad del concepto de Calidad de Vida, que si bien en
ditima instancia remite al plano individual, (es cémo la persona siente y se ve a si misma,
independientemente de que esta evaluacién sea o no compartida por los demas) tiene parametros
diferentes de calidad de vida en distintos momentos historicos y culturales, como los distintos pueblos
tienen parametros diferentes en virtud de sus tradiciones culturales, a partir de las cuales se van

construyenda los valares v las necesidades.
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El estudio transcultural de la OMS, durante el desarrollo del instrumento de evaluacion de Calidad de
Vida (WHOQOL-100), mostr6 el distinto valor cultural atribuido a mantener un nivel de independencia
fisica entre personas de EE.UU. donde la importancia de la autonomia personal, de valerse por si
mismo y no depender de nadie, es un valor en si mismo, en relacion a paises orientales donde ftal
concepcion seria considerada "egoista”, pero donde el auto-validismo asegura el no ser una carga para
los demas (WHOQOL Group 1995, Szabo, 1997).

Desde este punto de vista, los instrumentos de evaluacion de CVRS deben combinar caracteristicas
que le den sustento conceptual, confiabilidad y validez (que midan lo que realmente dicen medir), pero

es fundamental ademas que sean relevantes culturalmente.

La escala de Calidad de Vida de fa Organizacion Mundial de la Salud (WHOQOL-100) fue desarrollada
a efectos de evaluar las percepciones del individuo acerca de su posicion en la vida, en el contexto de
la cultura y el sistema de valores en el cual vive, y en relacién a sus objetivos, expectativas y
preocupaciones en quince centros internacionales simultaneamente, en un esfuerzo por desarrollar un
instrumento de valoracidn culturaimente aplicable. La naturaleza multidimensional de la calidad de vida
se refleja en la estructura en sus distintas facetas (sentimientos positivos, apoyo social, recursos
financieros...). Posteriormente se desarrolld una version corta, el WHOQOL-Bref basado en el
WHOQOL-100, que aunque no es tan exhaustivo tiene la ventaja de poderse administrar en menor
tiempo, y por tanto, con mas facilidad cuando se utilizan varios instrumentos ya que en la practica

clinica los instrumentos WHOQOL, pueden usarse con otros formularios de valoracion.

El WHOQOL-Bref, consta de un total de 26 items divididos en cuatro dominios: salud fisica, psicolégica,
relaciones sociales y entorno que creemos son muy adecuadas en este estudio. Ademas el
cuestionario tiene dos preguntas generales sobre la calidad de vida y la salud en general. Este
cuestionario también ha sido validado y fraducido a 19 idiomas y tiene disponibles los criterios para su
administracion e instrucciones para su analisis. Este cuestionario ha sido seleccionado en Andalucia
para fa valoracion de la CV en mujeres climatéricas (Guia de atencion a la Salud de la Mujer en el
Climaterio y la Madurez, 2000: 29).

Por tanto, se decidié utilizar el cuestionario WHOQOL-BREF en esta investigaciéns®.

3 El cuestionario WhOQOL-BREF, puede consultarse en el anexo 19
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2.3. APLICACION DE LOS CUESTIONARIOS.

Los cuestionarios se aplicaron en el transcurso de entrevistas, que tuvieron una duracién entre 40
minutos y dos horas, fueron realizadas por la investigadora y dos colaboradoras, previa unificacion de
criterios y entrenamiento 4 |

Las entrevistas se desarrollaron de acuerdo con las entrevistadas, en su propio domicilio, asociacién de

afectadas, Hospital General de Huelva y en sus centros de trabajo.

2.4. PROCESO DE ANALISIS DE DATOS

A continuacién se describe el proceso de andlisis de datos obtenidos, exponiéndose de forma
secuencial los pasos que se han ido desarrollando. Una informacién mas detaflada de cada uno de
ellos, se incluira en el capitulo de Resultados.

El analisis de datos comenz6 con una descripcion de las variables socio-sanitarias de la muestra. Estos
andlisis univariados se han realizado teniendo en cuenta las caracteristicas propias de las escalas de

medida de dichas variables, y se han llevado a cabo con el programa SPSS 12.0.

Para realizar la descripcidn de los Autocuidados, con las puntuaciones factoriales se procedio a la
descripcion compleja de la muestra mediante un andlisis de segmentacién (andlisis de clusters,
fragmentos o conglomerados). El procedimiento seguido contd con dos pasos: en primer lugar se
fragmentd la muestra en un nimero alto de conglomerados mediante un proceso de K-Medias, siendo
posteriormente agrupados entre si estos conglomerados mediante un proceso jerarquico. Una vez
obtenido un nimero manejable de fragmentos se procedio a interpretar la segmentacién de la muestra
mediante analisis de la asociacion entre dichos fragmentos y los factores de Autocuidados, por una
parte, y las variables socio-sanitarias por ofra. Este analisis fue llevado a cabo mediante el programa
SPSS 12.0.

A continuacion se establecieron puntos de corte para la puntuacion de las escalas de Autocuidados,
para elaborar con ellas una propuesta de clasificacién de las mujeres participantes en el estudio que
permitiera analizar los grupos en funcidén del mayor o menor riesgo de presentar déficits de
autocuidados en cada uno de los dominios mediante el procedimiento de EBEL.

Se analizé asi mismo, la relacion entre estos grupos v las variables sociosanitarias, llevando a cabo

diversos contrastes de hipétesis (pruebas de comparacion).

4 |as colaboradoras fueron una enfermera docente especialista en cuidados paliativos que realizé 21 entrevistas y una fisioterapeuta especialista en
drenaje linfatico manual que realizé 17 entrevistas. Las entrevistas realizadas por las colaboradoras se desarrollaron en el Hospital y en la asociacion de
mujeres afectadas.
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Volver al indice/Tornar a I'index

La descripcion de la Calidad de Vida incluye la descripcion de las preguntas independientes y sus
distintas dimensiones asi como las relaciones con fas variables socio-sanitarias mediante pruebas de
comparacién entre dos variables . Se analizé la relacién entre los grupos en funcién del riesgo y la
calidad de vida incluyendo el Factor Relacidn de Pareja, y por Uitimo, la relacién existente entre los
factores de Autocuidados y la Calidad de Vida en sus distintos dominios mediante analisis de

correlaciones.

Para fa realizacién de estos calculos se ha aplicado las pruebas ANOVA y T de Student, comparando
sus resultados con las pruebas no paramétricas de Kruskal Wallis y U de Mann Whitney, cuando

alguno de los grupos procedentes de analisis anteriores contaba con un nlimero bajo de efectivos.

A la vista de la existencia de altas correlaciones se establecié un modelo estructural de variacion donde
se proponfa que la variable latente Autocuidados, dominio en que se reduce la puntuacidn de sus
escalas, influye sobre el factor latente de Calidad de Vida. Este modelo fue puesto a prueba mediante

el método ULS empleando para ello el programa AMOS 5.0.
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INFORME DE RESULTADOS
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INFORME DE RESULTADOS

1, ELABORACION Y VALIDADCION DEL CUESTIONARIO DE AUTQCUIDADOS
ESPECIFICOS EN EL CANCER DE MAMA

1.1. ELABORACION DEL INSTRUMENTO
1.1.1. IDENTIFICACION DE LAS NECESIDADES Y PROBLEMAS DE LAS MUJERES AFECTADAS
1.1.1.1. En los instrumentos informativos
Se sintetiza a continuacién los aspectos mas relevantes del analisis de documentos y materiales de
caracter divulgativo accesibles a las mujeres estudiadas*.
= | arepresentacion del Autocuidado (concepto y contenido) viene determinada por informacion y
recomendaciones generales y especificas para las distintas etapas del proceso del cancer de
mama, encontrandose ausencia de cuidados enfermeros y nula participacion de este grupo
profesional en la elaboracidn (al menos explicita) de fa totalidad de los documentos analizados.
= Ausencia de enfoque de cuidado integral u holistico.
= Alta representacién de informacion relacionada con el cancer de mama con enfoque
biologicista y medicalizado: prevencién, técnicas de diagndstico y prevencion de
complicaciones .
= Contenido psicosocial relevante.
= Sistematizacién elemental de la participacién del voluntariado, que no responde a la necesidad
de una clara definicion de sus actuaciones y de las organizaciones sin animo de lucro o grupos
de ayuda mutua que se especifica en el Plan Integral de Oncologia Andaluz 2002-2006.
= Las organizaciones que emiten estos materiales son fundamentalmente Asociaciones de
afectados y la Asociacion Espafiola Contra el Cancer.
= La amplitud de la divulgacion y posibilidades de que llegue a las mujeres afectadas estd
supeditada al nimero de ejemplares de las tiradas que se realizan y depende de los recursos y
criterios de difusion de dichas asociaciones o entidades por lo que €l acceso de las mujeres a
esta informacion esta sujeto a estas limitaciones.
« Laimagen de la mujer reflejada en los materiales estudiados expresan estereotipos de género

subyacentes en el disefio de los mismos42.

41 L.a Tabla en la que se refleja el andlisis de los artefactos etnograficos puede consultarse en el anexo 6
2L g iconograffa reflejada en los documentos analizados puede consuitarse en el anexo 7
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1.1.1.2, Desde la relidad observada

Uno de los problemas que de forma reiterada se ha identificado en nuestras observaciones ha sido la
deficiencia de conocimientos, falta de informacion relacionada con el cancer de mama y los
autocuidados en todos sus aspectos, lo que limita las capacidades de la mujeres para identificar
precozmente complicaciones, necesidades y problemas reales o previsibles, y poder darles respuesta
adecuada. Esta circunstancia se ha identificado por la verbalizacion del problema por parte de fas
mujeres y sus familiares, la realizacion inadecuada de los autocuidados y por el seguimiento inexacto
de las instrucciones. Creemos que estos déficits de conocimientos pueden estar asociados a la
vivencia de una situacion en la que no tienen experiencias previas, y el desconocimiento de los
recursos que pueden utilizar para obtenerlos, no obstante, se ha identificado un manifiesto interés por
parte de las mujeres y sus familiares por obtener estos conocimientos y la congruencia de sus

conductas con los mismos cuando los han adquirido.

El problema identificado en segundo lugar, fue el trastorno de la imagen corporal de forma mas
significativa en las mujeres a las que se les ha realizado mastectomia total, este problema ha sido
identificado fundamentalmente mediante expresiones verbales y no verbales, que reflejan una vision
alterada del aspecto de su cuerpo y sentimientos negativos respecto al mismo comparandolo con la
situacién anterior, conductas de evitacién o control, expresado por incapacidad para observarse o
tocarse la parte afectada o en algunos casos, deseos de mostrar esta zona mas alla de lo habitual y

cambios en su implicacién sacial evitando situaciones en las que piensan que son observadas.

Con el problema que representa el cambio de [a imagen corporal, se da simultaneamente un déficit de
autoestima manifestado verbalmente mediante expresiones que cuestionan su valia personal, y por
expresiones no verbales de indecision y falta de asertividad, hechos que pueden estar relacionados
tanto con ser portadoras de una enfermedad que pone en crisis sus expectativas de vida y altera en
gran medida su imagen fisica, como con las connotaciones sociales y de género que esto significa. En
las mujeres mas jovenes y casadas 0 con pareja, estos dos problemas se unen a expresiones
negativas sobre las alteraciones en la relacion con su pareja, especialmente las sexuales, y que
ellas achacan por una parte a la inseguridad personal que ha provocado el cambio fisico vy a los

tratamientos que siguen.
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Siguiendo este orden de relevancia se encuentra un grupo de problemas constituido por un
compromisa del afrontamiento familiar e interrupcion de los procesos familiares, debido
fundamentalimente a la situacion de crisis en la que se encuentran inmersas. En las mujeres casadas o
con pareja, esta situacion tiene unas connotaciones especiales debido generalmente a la falta de
conocimiento y practica cuidadora de fos esposos o compafieros y que se fraduce en conductas
desproporcionadas por defecto 0 por exceso en relacion con las necesidades de la mujer, fallos en el
soporte y comunicacion mutua, cambio de roles y reparto o efectividad en la realizacion de las tareas
del hogar. Esta situacion produce por una parte insatisfaccion y culpabilidad en las mujeres, y
frustracién y desconcierto por parte de los hombres que se sienten sin recursos frente a la atencion de
su esposa unido esto a fa desorganizacion def hogar especialmente cuando existen hijos pequefios. Se
identifica, no obstante, un gran interés por mejorar esta situacion especialmente en la busqueda de

informacidn y soporte sociofamiliar,

A estos problemas se unen las dificultades para el afrontamiento y la adaptacién personal,
expresadas generalmente por falta de sensacion de control y demostracion expiicita o implicita de no
aceptacion del estado de salud e incapacidad para cambios en el estilo de vida o falta de apoyo
sociofamiliar. Estas dificultades se asocian en bastantes ocasiones con el temor provocado por la
amenaza de recidiva o la muerte y ef impacto que eflo supondria para si misma y su familia,
produciéndose una disminucion de la capacidad para solucionar los problemas y estado de alerta que
en ocasiones se ve agravado por su identificacion con ofras mujeres en Jas que esta amenaza se ha
hecho realidad. Esta problemética en algunas ocasiones, repercute en las mujeres produciendo un
deterioro del patréon del suefio, provocado en muchas ocasiones por pensamientos repetitivos sobre

si mismas, el hogar, los hijos y las relaciones de pareja.

Por uitimo aunque no menos importante, se ha identificado un grupo de problemas relacionados con fa
actividad fisica, especialmente con la limitacion de la movilidad del hombro y el brazo afectados,
limitacidn y amplitud de movimientos y rigidez o contracturas musculares, asf como un sedentarismo
muy generalizado ya que la mayoria de las mujeres se limitan a realizar de forma casi exclusiva fas

actividades de la vida diaria®.

43 L a parrilla de volvado de datos de la observacion participante puede consultarse en el anexo 8
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1.1.1.3. La perspectiva de las personas informantes

A continuacién se expone la sintesis de necesidades y problemas detectados en las entrevistas
realizadas a las enfermeras de la Unidad de Hospitalizacién Quirdrgica y Hospital de dia, asi como las
realizadas a la responsable del Voluntariado Hospitalario, profesional protésico comercial y la entrevista

grupal realizada a mujeres afectadas y sus familiares.

En la tabla 1 puede observarse que las necesidades de informacién, con especificacion de los
aspectos mas importantes y la forma de administracién de dicha informacién junto a la necesidad de

apoyo para el afrontamiento de la enfermedad son las mas relevantes.

En cuanto a los problemas mas significativos se encuentra la limitacion de sus expectativas de vida,
repercusion del problema en su vida familiar, los relacionados con la autoimagen la autoestima y
las relaciones de pareja, asi como la alteracidn de la movilidad del hombro y brazo afectado y el

linfedema.
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——

ENTREVISTA

NECESIDADES

PROBLEMAS

Enfermera  unidad
hospitalizacion Quirdrgica

de

Necesidad de Informacién:
e  Movilizacion del brazo afectado y
estrategias para evitar que les extraigan
sangre o les tomen la Presién Arterial.

Problemas refacionados con:
e  Esperanza de vida
e Repercusiones familiares del proceso,
sobre todo, cuando hay hijos pequefios

Enfermeras
Hospital de Dia

Necesidad de informacion:
o Sobre su problema de salud.
o Confirmacién de la informacion recibida.
o  Complicaciones, tratamientos y sus
efectos derivados.

Problemas relacionados con
e  Desorientacién en la primera etapa
tanto de las mujeres afectadas como
de sus familiares.
e  Expectativas de vida limitadas.
e Superproteccion de la familia.

Afectadas y familiares

Necesidad de Informacion sobre:

e  Problema de salud de forma selectiva y
continvada en funcibn de sus
necesidades, evitando excesiva
informacién sobre la enfermedad y los
procedimientos técnicos y terapéuticos.

e Informacién sistematizada ya que la
informacion que ftienen ha sido obtenida
a través de los folletos informativos de la
asociacion de afectadas. Informacion
autodidacta y de tipo biomédica.

Problemas mas importantes;

e Linfedema. Movilidad del
afectado.

+  Auloimagen y autoestima.

e Relaciones de pareja.

o Alteracion de los procesos familiares.

o Recursos para un apoyo efecfivo por
parte de los familiares.

brazo

Voluntariado

Necesidad de:
e Informacién oral y escrita (folletos
informativos)
e Apoyo para el afrontamiento de la
enfermedad

Problemas refacionados con:
«  Autoimagen, protesis, ropa adaptada.
»  Relaciones de pareja.
e  Ryelaciones sexuales.

Profesional
protésico-comercial

Necesidad de informacion sobre los recursos y
materiales:
e  Prétesis, ropa adaptada y ofros
materiales para el cuidado de ia imagen.
e Guantes y vendas efasticas.
»  Financiacion de los materiales.

Problemas relacionados con:
e Escasa capcidad para gestionar los
recursos existentes

Tabla 2. Necesidades y problemas detectados en las entrevistas con registro directo

En cuanto a la informacién obtenida en la entrevista grupal realizada a las asistentes sociales,

expondremos de forma priorizada las necesidades y problemas que, desde su perspectiva presentan

las mujeres con cancer de mama de la asociacion de ayuda mutua en la que prestan sus servicios*.

En primer lugar, se identifica un grupo de problemas ligados al desarrollo personal como dificultades en

el afrontamiento personal y familiar.

“ | a transcripcion de esta entrevista puede consultarse en el anexo 14
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Para estas profesionales, uno de los problemas mas importantes que presentan las mujeres afectadas,
no es solo su incapacidad transitoria para afrontar su rol en el hogar, sino el que se sientan obligadas a
hacerlo a pesar de que no se encuentren en condiciones y ademas no se sientan libres para expresar

su malestar con el fin de no preocupar al resto de la familia.

“..que son mujeres afectadas con una problematica como es el cancer de mama, entonces son los pilares de la casa y se
sienten que ellas no pueden ser vistas sufriendo, entonces antes de que las familias sufran por ellas, ellas se van a comer
todo eso, y se lo mete y se lo deja ahi dentro, se lo deja ahi dentro y no puede decir que esta mal, no puede parecer que
esta..., y entonces cuando llegan aqui pues se sienfen un poco mejor porque...”

“..que la mujer es el pilar de la casa y toda la historia, pues muchas veces no se detectan estas cosas hasta que ya no ha
pasado tiempo que es cuando ellas ya estén més relajadas y es cuando le da el bajon. Porque al principio claro, como ella
tiene que sequir para adelante con todo, con la familia, frabajo, tal y cual, pues hace como un paréntesis, bueno, eso ha
sido esto, una infervencion quirdrgica, vale, yo sigo con mi vida, ;no?, porque elfa tiene que seguir tirando del carro, pero
cuando ya estan mas tranquilas... cuando elfas se han visto digamos més tranquilas es cuando le ha venido el bajon.”

“.. Y porque sabia que tenia que tirar con el carro para adelante...”

En este sentido expresan la importancia de una de las funciones de la asociacion, el apoyo mutuo, ya
que la mujer puede expresar sus sentimientos y 0 preocupaciones entre iguales, sin miedo a causar

preocupacion o sufrimiento y en la tranquilidad de que van a ser comprendidas.

“..aqui saben que pueden hablar tranquilamente de la enfermedad, aqui la enfermedad no es un tabu...”
“..Que las escuchen... un poco de didlogo, que las escuchen, alfernativas, no sé, un poco de comunicacion con las
familias...”

...5e queda como desprotegida, tienen ese sentimiento de desproteccion y... La depresion, la depresion que se produce
después de la enfermedad, ;no?, eso también es una caracteristica que suelen tener casi todas las mujeres...

Por otra parte, exponen como estos problemas pueden darse en cuaiquier momento del proceso que

incluso pueden haber estado solapados desde el principio y afloran tardiamente.

M.J. que lleva 5 afios operada y se ha atrevido después de 5 afios a venir a la asociacion y como ella muchas, que después
de varios afios...porque en realidad ya se ha dado cuenta de lo que le ha pasado...antes tenian miedo a afrontar la
enfermedad.

La asociacion también les proporciona la oportunidad de sentirse Gtiles y apoyar a ofras mujeres que
estan pasando por una situacion que ellas conocen muy bien. Les ofrece la oportunidad de mirar el
futuro de forma ilusionante, con esperanza.

“.. el voluntariado también, de actividades de voluntariado, que eso lo ha hecho la psicdloga de aqui de la asociacién,
porque ella es fa que esta coordinando a las voluntarias de aqui.”

“... El proyecto de aqui es de una... una nueva..., una..., ;como es?, ‘Nueva Esperanza”, ;no?, “Un nuevo amanecer de

esperanza’..
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También se identifica la necesidad de afrontar un nuevo estilo de vida, en lo que se incluye en algunas
ocasiones cambiar de trabajo o buscarlo pero que sea compatible con sus capacidades.

“... pero el tema laboral es muy importante, "¢y yo voy a poder seguir trabajando?, pues yo no me quiero todavia pensionar
porque yo soy muy joven y me va a quedar muy poca pension, porque fal, porque yo estoy separada, porque tengo unos
hijos...”

ldentifican asi mismo fas necesidades de los familiares de las mujeres afectadas.

“..viene la persona afectada o el familiar, muchas veces viene el familiar... con necesidades, vamos. Con necesidades tales
como desconocimiento del tema del linfedema, psicolégico...”

Un grupo de problemas de autoimagen y la autoestima que consideran muy importante y que tienen

mas relevancia en funcion de la edad de fas mujeres.

“Otro de los problemas es eso, la falta de autoestima, el ser sentirse que ya no son mujeres, ;no?”

Frente al que tratan de actuar realizando taileres en los gue se trata de potenciar la imagen corporal, un
problema que creen que afecta mas a las mujeres jovenes.

“..ahora mismo estamos con el Taller de belleza, que pensamos que era una buena idea porqie estas mujeres tienen esa
gran..., ese gran probiema, ¢no?, que tienen..., han perdido un poco de autoestima o mucho por ef tema de que ef signo de

la mujer es la mama, ¢no?, y bueno y la pierden y bueno y estan un poguito... ;no?..."

“..un Taller de belleza, que es..., pero en verdad es... interviene mucho en la autoestima de la persona, ;no?, yo creo que
lo favorece.”

“..la gente més joven, tiene mucho miedo a perder el pelo...”

Identifican asf mismo la actitud social de estigmatizacion que se produce en tomo a la enfermedad y

Sus consecuencias.

“..también muchas veces la sociedad, ;no?, pensamos que nos va a rechazar por tener la enfermedad, ¢no?, por haber
sido mastectomizadas...”

“..mucha gente tiene miedo a dar pena, ;eh?, a que la gente le tenga pena”
Otro grupo de problemas detectado estd representado por las relaciones de pareja, en las que
incluyen las relaciones sexuales. Creen que en la asociacion, las mujeres se sienten libres para

hablar abiertamente de sus preocupaciones y necesidades en este sentido. Este grupo de problema lo

asocian directamente con los expuestos anteriomente respecto a la autoimagen y autoestima.

“.vamos, no es que no se sientan mujeres si no que no se sienten una mujer completa. Y bueno, pues eso acarrea
problemas a la hora del tema sexual, de refaciones con la pareja...”
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“... el problema es con la pareja, es lo que se infenta evitar, ;no?, porque la pareja también yo creo que se tiene que
sentir..., yo creo que es el miedo entre los dos, ;eh?, que ni uno quiere dar el paso ni ofro, uno por uno y otro por otro, y
enfonces esa es la falta de comunicacion...”

Asocian también en ocasiones, las dificultades en las relaciones sexuales a temas muy concretos
ligados al tratamiento o las consecuencias de los mismos, que revelan falta de conocimiento sobre los

autocuidados mediante los cuales estas molestias serian facilmente solucionables.

“De todas formas hay mujeres que aunque tengan el tema de la sexualidad asumido, o sea, que tengan relaciones con su
parefa y toda la historia, ellos pues el tema de la quimioterapia como ya tiene menopausia pues tiene sequedad vaginal y
entonces les duele y el hecho de que les duela le hace que no le apetezca tener refaciones, ;sabes?, que atnque lo hayan
asumido bien los dos pero el simple hecho de que le duela y que no encuentren un remedio a eso..., porque parece que les
da mas verglienza ir al médico a preguntar...”

Se identifican también problemas de comunicacién a nivel de pareja en cuanto a las relaciones
sexuales.

“..yo me quiero posicionar en el lugar del hombre, posiciondndome, él: “;le apeteceréd ahora?, ;se sentira...? ;jla
presionaré al...?". Yo creo que sera eso, ;no?, yo no creo que sea un problema de rechazo, porque si una pareja se quiere

yesta... esta a gusto, ;no?, yo creo que una operacion de cancer de mama no tiene por qué poner... ;no?, un punto y final
ala relacion...”

Por (itimo, se identifica la importancia de fa informacién no sélo en momentos puntuales del proceso
sino de forma continuada y el papel interdisciplinar de estas intervenciones.

“Yo creo que la informacion, fa informacién es muy importante, que se impliquen todos los factores, tanto sanitarios como
sociales como familiares, ;sabes?, s que yo creo que fa falta de informacion...”

“...muchas veces ellas mismas son las que buscan la informacion...”

“..informar a la paciente de esos minimos cuidados que debe de tener, pero no en esos momentos, lo que debe de hacer ya
el resto de su vida, porque sabemos que eso lo tenemos que hacer...”

“..que informen y le digan qué pueden hacer, qué no pueden hacer..., todos esos cuidados y que ahora mismo qué
limitaciones tiene también, para que cuando nosotros lleguemos, ellas ya saben sus limitaciones y nos ven a nosotras
normal...”

Scbre el problema del linfedema, se habla, tras una pregunta explicita de la investigadora a pesar de

que en la asociacion se ofrece el servicio de una fisioterapeuta para su tratamiento mediante DLM., lo

que de alguna manera significa la prioridad de todos los problemas expuestos con anterioridad.

Mediante las entrevistas realizadas a las cinco mujeres afectadas*®, se han identificado ios siguientes

problemas:

45 3 franscripeion de fas entrevistas puede consultarase en el anexo15
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En primer lugar, se han detectado dificultades en el afrontamiento personal y familiar, alteracion de
los procesos familiares y adaptacién a una nueva situacién de salud. En la identificacion de estos
problemas se observa una intensa interrelacion entre todos ellos. Es evidente el convencimiento de las
mujeres de tener que realizar su rol estén o no en condiciones de hacerlo y el deber de no transmitir

preacupacion al resto de la familia.

“.. de la casa me sigo ocupando yo... mi hija viene algunas veces y me trae la comida’... “si, yo ganas, pero depende de fos
dias, te levantas baja de moral y no tienes ganas de hacer nada...”

El miedo al rechazo es un obstaculo para €l afrontamiento y la adaptacion que evidencian la necesidad
de apoyo para su superacion.
«..me dicen mis hijos “sal mamé , no quiero salir me da como miedo que la gente me vea, es como rechazo, es fu problema

y lo tienes que asimilar... yo lo evito, por eso me sienfo mejor aqui en casa, no se si cuando pase un cierfo iempo cambiare,
pero ahora mismo todavia no lo he asimilado”

El pape! de madre y esposa se antepone a las necesidades que puedan tener, poniendo de manifiesto

la intensa connotacion de género que tiene este problema de salud.

."..es muy dificil que fas personas entren en tu estado de animo, ni lo comprendan, porque eflos no lo saben, no saben
como ¢dmo yo me puedo sentir...sobre todo mis hijos, pues son egoistas porque elfos no quieren ver a una madre enferma,
quieren ver una madre ffena de vida, optimista, ... yo creo que en cierfo modo les mofesta que yo esté enferma, porque no
quieren que esté enferma, quieren que esté sana porque a elfos no les sirvo yo como enferma, les sirvo sana...”

Estas connotaciones de género se acentlan en las relaciones familiares a nivel de esposos e hijos.

“...mis hijos me quieren por que me necesitan y mi marido por fo que necesita, mi madre, mis hermanos, me quieren porque
me quieren de verdad, aqui ya no entra la necesidad...”

Es evidente la diferencia entre las necesidades de autocuidado en la primera etapa en que la mujer
esté centrada en superar el diagnostico y tratamientos invasivos como la cirugia y fa quimitoerapia y la
etapa de adaptacion en la que tienen que desarrollar otro tipo de habilidades de autocuidados de forma

continuada para el afrontamiento y adaptacion a una vida después del canncer.

“...no te da tiempo a reaccionar,...cirugia, después fa quimio... fa verdad es que ahora cuando ya ha pasado, es cuando
ahora yo digo, bueno ¢y yo por qué me tengo que estar calentando la cabeza ahora que ha pasado practicamente lo duro?,
vamos, lo duro entre comillas...”

“..mi familia, mi marido, ..., me entienden y no me entfenden, dice bueno si ahora ya ha pasado ;como fe estds
preocupando ahora de fo que ha pasado?, digo porque anfes no me daba tiempo a reaccionar...ahora es cuando me da
vueltas la cabeza, no sé si todas las mujeres seran igual, pero a mi personalmente me pasa, de estar calentandome mas la
cabeza que antes.”
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Se ha identificado la dificultad afiadida de las mujeres con hijos pequefios que significa mas aun,
salvaguardar la seguridad y estabilidad familiar especialmente la de los nifios y que acentiia el que la

mujer no pueda expresar sus sentimientos con libertad.

“..cuando yo ya me serené y fui capaz de explicarle lo mio se lo explique...le ensefie mi pecho...mama tiene aqui un bulto
hijo mio, este bulfo se lo tienen que quitar a mama porque si no el dia de mafiana no se si me van a quitar el pecho pero y...
en fin se lo explique dentro de sus posibilidades... y después le dije “a mamé se le va a caer el pelo pero eso no pasa nada
porque a mi me va a salir ofra vez” y cosas de nifios jcudnto va a tardar? ¢y ahora que va a decir la gente?, "tii no te
preocupes que mama se va a poner un pafiuelo y si la gente pregunta que pregunte, y tu quiténdole importancia...”

“..segun ta lo lleves, si td lo llevas con tristeza ef estd triste... los hijos lo hacen fodo ... si no tienes ganas de salir pero
tienes que salir... estas viendo una pelicula y tienes ganas de llorar pues tienes que ver la pelicula...y que no te vean echar
una lagrima porque si no se ponen tristes ellos...”

A pesar de las dificultades la presencia de los hijos la ven como una ventaja, el carifio y la ayuda para

seguir viviendo es visto como muy positivo.

“..a pesar de que estemos mas encerradas por porque si 10s nifios... yo creo que es un apoyo que tienes ahi sin darte
cuenta...cuando ya ha pasado esto dices’bueno pero si gracias a Dios es que han estado ahi”

...yo no sé como él interiormente o habré vivido... porque era un nifio de 6 afios, pero bueno estaba ahi y eso también fe
hacia que... pensases de alguna manera en fa vida...

Otro grupo de problemas viene representado por la conjuncién de imagen corporal y autoestima, que
se identifica en segundo lugar respecto a los expuestos anteriormente. La influencia de la caida del
cabello es tan traumética en las mujeres, que aunque sea un hecho diferido en el tiempo sigue
teniendo protagonismo en sus vidas, en algunas ocasiones se trata de disimular pero el problema aflora
practicamente en todas las entrevistas aunque sea para expresar los mecanismos de afrontamiento

que se utilizaron.

“Bueno se me cayd el pelo...”

“..0 sea para mi lo de menos fue que se me cayera el pelo, yo me he pasado el inviemo con una diversidad de sombreros,
yo odio fas pelucas y no... pase de ponérmela...”

El aumento de peso, no como problema de nutricién sino como problema estético también es
identificado por las mujeres entrevistadas.

“...yo quiero adelgazar... fengo que adelgazar como sea”

El problema estético relacionado con la mama, es expresado de diferente forma por las mujeres
afectadas, para la mayoria es un problema importante especialmente para las mas jdvenes y con
pareja, lo que vuelve a incidir en las connotaciones de género y la relacién de estos problemas con las
relaciones de pareja. Afrontar la reconstruccion mamaria también se ve de diferentes formas, para unas

mujeres es una necesidad y para otras los costes beneficios que la intervencién supondria no ofrece un
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balance positivo a favor de la reconsiruccion, también en esta cuestion las mujeres mas jovenes

tienden mas a realizarla.

“.. yo fendrfa que reconstruirme porque mira, tengo un pezén mirando para arriba y un pezén para aca... por €so no me
quiero mirar porque me miro y parezco bizca... hay personas que te dicen "no importa’... hay quien no le importa porque yo
a una sefiora un dia... ella estaba muy contenta, le habian quitado un pecho y dice “yo pues sin pecho me pongo ahi una
cosa...” bien pero a mi si me afecta, yo me pongo delante de un espejo y fijate lo que te digo desde que me operé me
pongo esta blusita y no me la quito, procuro no mirarme”

“..para mi el hecho de enfrentarme al hecho de verme espejo dia a dia...lo vas asumiendo poco a poco...te acostumbras
bueno entre comillas, es decir, bueno pues si no hubiera tenido una mano o un pie... hablas con el cirujano y eso dice
“bueno pero gracias que no es un érgano vital” no, no es un érgano vital porque gracias a Dios no es necesario para vivir, es
verdad pero para enfrentarte a la vida y a fos hombres y eso si es duro.”

El rechazo social y la estigmatizacion también se identifica como un problema que interfiere en el
afrontamiento positivo y la adaptacién.

“...pero al enfermo no lo quieren, lo aceptan, lo toleran, pero no lo quieren...”

“...mira los amigos son como... te responden bien, son muy amables, pero es... yo ;como te diria? Hay una cosa que yo
odio y es la {...) que sientan, que tengan por mi pena, odio las penas...”

...parece que la gente me va a notar que se me ha caido el pelo, que me va a notar lo def pecho, que sepan que tengo
cancer

“..cuando hablas... nombras la palabra céncer y es como si hablaras de la enfermedad maldita de la época... cuando
-hablabas de lepra...”

El peso del autoconcepto negativo es notable en tanto que representa también un obstaculo para el
afrontamiento positivo y la adaptacidn.

“..cuando td dices...si, me han operado, fa persona que esta frente le cambia el sembfante, yo fo nofo y fo sé, y lo
comprendo porque yo también era asi anfes... igual que a mi me da esa repulsion, y cuando una persona me decia “fengo
cancer’, ya yo fa veia como..., enfonces yo pienso que fa gente igual que yo fo veia lo ve”

"...entonces yo misma me veo como ofra persona como mas degradada...”

“...eS que ya no soy una mujer Gtil... soy una mujer que tiene una minusvalia...estoy degradada ahi un poco”

Por ultimo, se identifican los problemas relacionados con la pareja, que incluye también las
relaciones sexuales. En este grupo de problemas se observa un doble enfoque, por una parte las
mujeres reconocen y agradecen el apoyo que significa que sus parejas estén cerca y poder compartir
con ellos sus necesidades y problemas

“...la pareja el que sea fuerte, el que sea fuerte porque ya te digo hay momentos muy malos y si él yo lo hubiera visto “joh;,

pues si es verdad, que hay que ver ahora...” No, él fuerte... aunque interiormente estaria sufriendo como el que méas y eso
es mucho.”

“..t0 las lagrimas las guardas para cuando puedes y cuando puedes alomejor es por la noche y esta éf entonces...y gracias
a Dios esta él.”
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“...cuando tienes alguna inquietud... que te esta dando vueltas el estémago... se lo dices...”

Y por otra parte, se observa una cierta inseguridad y dudas sobre estas capacidades para ayudar o el

interés que subyace en su ayuda.

“...8i, mi marido...es mi marido y ademas mi compafiero y aparte de que me quiera me necesita. Y eso yo creo que la
necesidad es la que te hace (...) el carifio, si cayera enferma de muerte y ya no le sirviera de nada, no sé si me querria
fanto.”

“.. motivos que hay en que la mujer nos sentimos discriminadas porque el hombre esta ahi y es menos que nosotros y
tenemos que considerarnos las mujere , darnos un poquito de paso a los niveles que tenemos, para que no nos crean ellos
inferiores...”

En algunos casos se ha identificado el problema de salud, como el detonante que pone en crisis una
relacion que probablemente ya era conflictiva con anterioridad, pero que viene a aumentar el
sufrimiento de la mujer en estas circunstancias.

“...sino hacerle ver que humillandose uno a si mismo se aprende a pedir perdén al otro y que el ofro o la otra no le va a

cerrar la puerta, si de verdad hay un poquito de ...esa sustancia”

“...ha sido yo en mi sitio y él en el styo, para que un dfa de lo que yo me he dado cuenta también se dé él y comparfamos el
momento, porque el momento de la pareja, para mi el sexo tiene que ser por amor, Si no es por amor yo no creo en el
sexo...”

“...nosotros es méas una comunicacion de amigos, casi de hermanos ¢no? Porque ya los palos nos los hemos dado... pero
cada uno en su sitio...”

“..para mi lo que cuenta ahora mismo ... que jDios mio que no me faltej y de que sienta en si mismo lo que yo siento
también, por si un dia nos encontramos...hay muchas cosas que limpiar todavia...”

En la mayoria de los casos la satisfaccion con las relaciones sexuales ha cambiado con el problema.

“... tenemos menos...desde que empecé con el ...fratamiento...menos que méas. Pocas veces, pocas veces. No fanto como
nunca. Pero poquitas...”

“...ganas ninguna...desde el principio...no sentir deseos. Una cosa que te da lo mismo porque no sientes necesidad...”

1.1.1.4. Sintesis global de las necesidades y problemas detectados
Con la informacion obtenida mediante los distintos métedos e individuos, se ha realizado una sintesis
de necesidades y problemas priorizados expresados en diagnosticos NANDA a los que se ha asociado

los resultados NOC pertinentes.
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SINTESIS DE NECESIDADES Y PROBLEMAS IDENTIFICADOS Y RESULTADOS SUGERIDOS, OPCIONALES Y ADICIONALES

DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA NANDA CARACTERISTICAS DEFINITORIAS FACTORES RELACIONADOS RESULTADOS NOC
CONOCIMIENTOS DEFICIENTES (Especificar) | Verbalizacién del problema Poca familiaridad con los recursos para obtener la| RESULTADOS SUGERIDOS
1980 Seguimiento inexacto de las instrucciones informacion Conocimiento:

Carencia o deficiencia de informacion cognitiva
relacionada con un tema especifico

Realizacién inadecuada de los autocuidados™ (No
contemplado en la taxonomia Nanda)

Poca familiaridad con situaciones de salud nuevas* (No
contemplado en fa taxonomia Nanda)

. Actividad prescrita *
. Cuidados de la enfermedad
. Dieta

. Fomento de la fertilidad

. Funcionamiento sexual

. Prevencion del embarazo

. Procedimientos terapéuticos
. Proceso de la enfermedad

. Rrecursos sanitarios

. Rrégimen terapéutico

. Motivacién

DISPOSICION ~PARA  MEJORAR  LOS
CONOCIMIENTOS (Especificar)

2002, NDE 2.1

la presencia o adquisicion de informacion
cognitiva sobre un tema especifico es suficiente
para alcanzar los objetivos relacionados con la
salud y puede ser reforzada

Manifiesta interés en el aprendizaje
Las conductas son congruentes con los
conocimientos manifestados

NO EXISTEN RESULTADOS EN LA
TAXONOMIA PARA ESTE DIAGNOSTICO
Sostenibilidad en el tiempo* (Afiadido)

SU DEFINICION Y CARACTERISTICAS
DEFINITORIAS SE CONTEMPLAN COMO
RESULTADOS

AFRONTAMIENTO INEFECTIVO (1978, 1998)
Incapacidad para llevar a cabo una apreciacion
véalida de los agentes esfresantes, para elegir
adecuadamente las respuestas habituales o para
usar los recursos disponibles

Falta de conductas orientadas al logro de objetivos o
a la resolucion de los problemas

Empleo de formas de afrontamiento que impiden una
conducta adaptativa

Solucion inadecuada a los problemas

Expresiones de incapacidad para afrontar la situacién
o para pedir ayuda

Cambio en los patrones de comunicacién habituales

Diferencias de género en las estrategias de
afrontamiento

Inadecuacion del apoyo social condicionado por las
caracteristicas de las relaciones

Incertidumbre

Ejecucion del rol
Soporte social

Toma de decisiones
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AFRONTAMIENTO FAMILIAR COMPROMETIDO
1980, 1996

“La persona que habitualmente brinda el soporte
principal (miembro de la familia o un amigo intimo}
proporciona en este ¢aso un apoyo, consuelo,
ayuda o estimulo insuficiente o inefectivo (o hay el
peligro de que ello suceda) que puede ser
necesario para que el cliente maneje o domine las
tareas adaptativas relacionadas con su situacion
de salud”

OBJETIVAS

La persona de referencia intenta poner en practica
comportamientos de ayuda o soporte con resultados
poco satisfactorios.

La persona de referencia muestra una conducta
desproporcionada (por exceso o por defecto) en
relacion con las capacidades o necesidad de
autonomia del cliente.

La persona de referencia se retrae o establece una
comunicacion personal limitada o temporal con el
cliente en el momento de necesidad.

SUBJETIVAS

El cliente expresa o confirma una queja o
preocupacién sobre la respuesta de la persona o
personas de referencia a su probiema de salud.

La persona de vreferencia estd temporalmente
preocupada e intenta manejar sus conflictos personales
y sufrimiento personal, por lo que es incapaz de percibir
o actuar de forma efectiva con respecto a las
necesidades del cliente.

Desorganizacion familiar y cambio temporal de roles
Prolongacion de la enfermedad o progresién de la
incapacidad que agota la capacidad de apoyo de la
persona de referencia

La persona de referencia tiene informacion o
comprensién inadecuada o incorrecta

RESULTADOS SUGERIDOS:

Rendimiento  del cuidador  principal:
cuidados indirectos

RESULTADOS OPCIONALES ADICIONALES:
Apoyo familiar durante el tratamiento

DISPOSICION PARA  MEJORAR  EL
AFRONTAMIENTO 2002, NDE 2.1

“Patron de esfuerzos cognitivos y conductuales
para manejar las demandas que resultan suficiente
para el bienestar y que puede ser reforzado”

Busca soporte social.

Usa una amplia gama de estrategias orientada a
resolver los problemas y controlar las emociones.
Utiliza recursos espirituales.

Admite tener energia.

Busca el conocimiento de nuevas estrategias.

Es consciente de los posibles cambios ambientales.

NO EXISTEN RESULTADOS EN LA
._.>xozb_<:> PARA ESTE TIPO DE
DIAGNOSTICO

SU DEFINICION Y CARACTERISTICAS
DEFINITORIAS SE CONTEMPLAN COMO
RESULTADOS

ANSIEDAD ANTE LA MUERTE 1998
“Aprensién, preocupacion o miedo relacionado con
la muerte o con Ia agonia”

Preocupacion sobre el impacto de la propia muerte
sobre las personas allegadas.
Tristeza profunda.

Pendiente de desarrollo
Enfermedad condiciona o reduce las expectativas de
vida (Cancer de mama)*

RESULTADOS SUGERIDOS

Aceptacion: estado de salud

Autocontrol de la ansiedad

Autocontrol del miedo

Modificacion psicosocial: cambio de vida
RESULTADOS OPCIONALES ADICIONALES
Afrontamiento de problemas

Participacion en las decisiones sobre
asistencia sanitaria

Soporte social
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TRASTORNO DE LA IMAGEN CORPORAL 1973,
1998
Confusién en la parte mental del yo fisico

Expresion de percepciones dque reflejan una
alteracién de la vision del propio cuerpo en cuanto a
su aspecto estructura o funcion

Respuesta no verbal a cambios reales o percibidos en
la estructura o funcionamiento

Conductas de evitacion, control o reconocimiento def
propio cuerpo

OBJETIVAS

Pérdida de una parte corporal traumatismo de la parte
no funcionante.

No tocar una parte corparal.

Ocultamiento o exposicion excesiva {intencionada o
no) de una parte corporal.

Cambio en la implicacion social.

No mirar esa parte corporal.

Cambio real en la estructura o funcionamiento.
SUBJETIVAS

Preocupacion con el cambio o pérdida.
Personalizacion de la parte o pérdida dandole un
nombre.

Despersonalizacion de la parte o pérdida mediante
pronombres impersonales.

Sentimientos negativos sobre el cuerpo (Sentimientos
de desesperacion, desesperanza, impotencia).

Centrar la atencion en las capacidades, funciones o
aspecto anterior.

Miedo al rechazo o a la reaccion de los otros.
Exagerar los logros.

Enfermedad

Dafio

Cirugia

Tratamiento de fa enfermeda

RESULTADCS SUGERIDOS

Adaptacion a la discapacidad fisica
autoestima

RESULTADOS OPCIONALES ADICIONALES
Aceptacion: estado de salud
Afrontamiento de problemas
Funcionamiento sexual

BAJA AUTOESTIMA SITUACIONAL

1988, 1996, 2000

Desarrollo de una percepcion negativa de la propia
valla en respuesta a una situacion actual
{especificar)

Informes verbales de que la situacion actual desafia
su valia personal.

Verbalizaciones autonegativas.

Conducta indecisa no asertiva.

Interrupcion del desarrollo personal a causa de fla
enfermedad y su tratamiento * (afiadido)

Fallo o rechazo: Real o percibido* (afiadida la
especificacion)

RESULTADOS SUGERIDOS

Adaptacion a la discapacidad fisica
Autoestima

Modificacion psicosocial: cambio de vida
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DISFUNCION SEXUAL 1980
Cambio en [a funcion sexual que se ve como
insatisfactorio, inadecuado o no gratificante

Verbalizacion del problema.

Percepcion de alteraciones en el logro del rol sexual.
Alteracion en el logro de satisfaccion sexual.
Incapacidad para lograr el nivel deseado de
satisfaccion.

Alteracion de la relacién con la pareja.

Cambio del interés por si mismo o por los demas.
Limitaciones reaies o percibidas impuestas por la
enfermedad o la terapia.

Concepto errdneo o falta de conocimiento
Vulnerabilidad

Alteracion de la estructura o funcién corporales (cirugia,
proceso patolégico, radiacion)

RESULTADOS SUGERIDOS
Funcionamiento sexual

RESULTADOS OPCIONALES ADICIONALES
Adaptacion a la discapacidad fisica
Autoestima

Ejecucion del rol

Habilidades de interaccion social

Imagen corporal

Nivel de ansiedad

Nivel de estrés

Nivel de miedo

SEDENTARISMO 2000
Estilo de vida caracterizado por una actividad
fisica baja

La familia o la persona expresa verbalmente tener
hébitos de vida sedentarios. Verbaliza “realizé6 menos
de 30 minutos de una actividad fisica especifica”.
Realizacion exclusiva de actividades operacionales
de la vida diaria.

Capacidad disminuida para la realizacion de ejercicio
fisico: mala forma fisica.

Pereza, manifestacion verbal de preferencia de
actividades de descanso o nulo contenido en
actividad fisica.

Falta de hébito para hacer ejercicio

Falta de motivacion. Desinterés

Falta de conocimiento sobre las ventajas para la salud
de la realizacion de ejercicio fisico

Falta de adiestramiento para la realizacion de ejercicio
fisico

Falta de recursos. Falta de compaiiia para realizar
ejercicio fisico

Bajo estado de 4nimo

Falta de tiempo

DIAGNOSTICO APROBADO EN 2005

NO SE HAN ESTABLECIDO RESULTADOS
PARA ESTE DIAGNOSTICO

Realizar ejercicio fisico 30 minutos diarios
(*resultado afiadido)

Tabla 3: Sintesis de necesidades y problemas identificados
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14.2. ESTRUCTURA OPERATIVA DE LA VARIABLE AUTOCUIDADO ESPECIFICO EN EL
PROCESO DEL CANCER DE MAMA

La estructura conceptual de la variable autocuidado especifico del proceso cancer de mama la
definiremos como los “Autocuidados Especificos que las mujeres afectadas de cancer de mama,
deben incorporar y/o modificar para promover, mantener o recuperar su bienestar y su salud a
lo largo del proceso de forma transversal y sostenida’, independientemente de los autocuidados
que en un momento del mismo vengan determinados por tratamientos como la cirugia, la quimioterapia
o radioterapia, por citar los mas importantes o complicaciones y otros eventos que pueden darse desde

el diagnéstico y de forma indefinida.

ESTRUCTURA DEL CONSTRUCTO AUTOCUIDADOS ESPECIFICOS

FACTORES CONDICIONANT ES
Proceso
Ca Marma
Dernanda de
Autocuidado
Repertario AC
Conocimientos Auocuidados Auocuidados Autocuidados
para el Generales [ Desarrollo Lo o | Prohlema
autocuidado Personal de Salud
[ 1 1 [
nd1 [ | ind2 _1 nd3 [ Indd ([ bhd5 r_4 ndé (| hd7 {{ bhd8 (| hd3 [ | Ind 10 f tnd.. X |

Figura 5. Estructura del concepto Autocuidado Especifico

En la génesis de la estructura conceptual del constructo Autocuidado Especifico Transversal se
produce en una interaccién “interfertilizacion “ entre conceptos originados en la Teoria del Autocuidado
que representa la influencia en este modelo de la corriente de los Modelos Tedricos, la clinica del

problema de salud especifico y su forma de expresion utilizando las taxonomias existentes y
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aplicadas en la actualidad en la practica de los cuidados y que representa la presencia de la corriente
de los modelos empiricos. La interaccién practica se produce en la prescripcién de la demanda de
autocuidados terapéuticos, es decir, las capacidades y practica que se requiere para la promocion
del bienestar y la salud de las personas afectadas y que se encuentra integrada por:
v Aspectos ligados a las necesidades generales de autocuidados que [as personas ya realizaban
con anterioridad a la aparicion del problema pero que deben ser modificados en parte.
« Aspectos ligados al desarrollo personal y que pueden verse condicionados por ef problema de
salud.
= Autocuidados especificos relacionados con el problema de salud y que deben incorporarse al
repertorio habitual de autocuidados de forma permanente.
= Conocimientos, habilidades, y motivacion que garanticen el desarrollo de los autocuidados de
forma sostenida 46
A partir de la demanda de autocuidado terapéutico se seleccionaron los indicadores y se elaboraron las
preguntas de la primera version del cuestionario contenidas en la tabla de doble entrada {dominios y
dimensiones del autocuidado) que se encuentra en el anexo 18, esta tabla nos permiti6 ademas

equilibrar €l nimero de preguntas por cada dominio y dimensién

1.1.3. INSTRUMENTO DE VALORACION: CUESTIONARIO DE AUTOCUIDADOS ESPECIFICOS
EN EL CANCER DE MAMA (CAESCAM)
El cuestionario fue depurado mediante la prueba de jueces y prueba piloto, en la tabla 4, se muestra

esta version del cuestionario asi como los items eliminados y su justificacion.

PRIMERA VERSION DEL CUESTIONARIO REDACCION DEFINITIVA JUSTIFICACION DE LA
ELIMINACION O MODIFICACION DE LAS PREGUNTAS
Su grado de conocimiento sobre (a dieta que debe seguir es Su grado de conocimiento sobre la dieta que debe seguir es (muy
alto § muy bajo 1).
Su grado de conocimiento de (a actividad fisica que debe realizar es Su grado de conocimiento de a actividad fisica que debe realizar es
{muy alto 5 muy bajo 1),

Su grado de conocimiento sobre ments atractivos acorde con la dieta que | Se elimina, informe de redundancia y baja comprension de la pregunta.
debe seguir es

Su grado de conocimiento de los ejercicios especificos que debe realizar para | Su grado de conocimiento de los ejercicios especificos del hombro y

mantener la movilidad del hombro y brazo afectados es brazo afectados es (muy alto 5 muy bajo 1).

Su grado de conocimiento de fos aufocuidados def brazo afectado es Su grado de imiento de (os autocuidados del brazo afectado es
{muy alto § muy bajo 1).

Su grado de conocimiento sobre la técnica de drenaje linfatico manual es Su grado de conocimiento sobre la técnica de drenaje linfatico

manual es (muy alto 5 muy bajo 1},

46 14 Prescripcion de la Demanda de Autocuidado Terapéutico disefiada puede consultarse en el anexo 16
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tratamiento quirtegico de patologia mamaria es

Su grado de conocimiento sobre ejercicios y técnicas de refajacion que puede | Su grado de i sobre ejercicios y técnicas de relajacion
utilizar es es {muy alto 5 muy bajo 1).

Su grado de canocimiento de las precauciones que debe tener para evitar las | Su grado de conocimiento de los autocuidados de su probk de
complicaciones mds frecuentes de su probiema de safud es salud es (muy alto § muy bajo 1).

Su grado de conocimiento de los grupos de ayuda mutua para mujeres con | Su grado de imi sobre jaci y grupos de ayuda

mutua de mujeres afectadas de cancer de mama es [muy alto 5 muy
bajo 1).

Su grado de conocimiento de fas posibilidades de tener hijos

Se suprime, ndmero escase de mujerss en edad fértil.

Su grado de conocimiento de las prétesis mamaria es

Su grado de conocimiento sobre los distintos tipos de prétesis es
(muy alto 5 muy bajo 1).

Su grado de conocimiento sobre ropa adaptada es

Su grado de conocimiento sobre ropa adaptada es (muy alto 5 muy
bhajo 1).

Su grado de conocimiento sobre (a forma de adquirir ropa adaptada es

$Se suprime por redundancia.

Su grado de conocimiento sobre la forma de adquirir protesis capilares es

Se suprime, no aportar mucha mas informacion. Las mujeres no se
encuentran en esta etapa del proceso.

Su grado de conocimiento sobre el procedimiento de autoexploracién
mamaria es

Su grado de conocimiento sobre el procedimiento de

p ién mamaria es (muy aito 5 muy bajo 1}.

Su grado de conocimiento sobre los recursos terapéuficos que puede utilizar
{médicos, enfermeras, trabajadores sociales, psicdlogos) es

Su grado de conocimiento sobre recursos terapéuticos
{pr , servicios e instituciones) es(muy alto 5 muy bajo 1)

e

Su grado de conocimiento de las posibles complicaciones de su problema de

Su grado de conocimiento de su problema de salud es {muy alto 5

salud es muy bajo 1).
Su grado de conocimiento de los efectos derivados de los fratamientos que | Su grado de conocimiento sobre los efectos derivados de fos
se aplica es tr i que sigue es {muy alto 5 muy bajo 1),

Su grado de conocimiento de los cuidados refacionados con af catéter es

Se suprime por infrecuente.

Su grado de conocimiento sabre {as posibilidades de reconstruccion mamaria
es

Su grado de conacimiento sobre tas posibilidades de reconstruccion
mamaria es {muy alto 5 muy bajo 1}.

Su grado de conocimiento sobre las actividades basicas que puede utilizar
para el control del dolor es

Se suprime, las mujeres no suelen tener dolor en mayor medida que las
demés,

Su grado de interés por mantener el peso dentro de fos limites aconsejables
es

Su grado de interés por mantener ef peso aconsejables es {muy alto
§ muy hajo 1}

Su grado de interés por seguir una dieta equilibrada es

Su grado de interés por seguir una dieta equilibrada es {muy alto §
muy bajo 1).

Et grado en que busca informacién sobre la dieta més adecuada a sus
necesidades es

Se suptime por redundancia.

El grado en que identifica las comidas que mejor tolera es

Se suprime por no aportar_informacién relevante.

El grado en que desea mantenerse agil y activa es

E! grado en que desea mantenerse agil y activa es (muy alto 5 muy
bajo 1).

Recurre a profesionales sanitarios para la apficacién de terapias que no

Se asesora con profesionales sanitarios sobre los cuidados cuando

puede realizar por si misma como drenaje linfatico manual

fo ita (nunca, a veces, fr te, siempre)

Se informa de las precauciones que debe tener en relacién a los iratamientos
que sigue

Se suprime por redundancia.

Siente optimismo respecto at futuro

Siente optimismo respecto al futuro (nunca, a veces, frecuentemente,

siempre).

Se siente safisfecha de la comunicacion que tiene con su pareja Se siente satisf de Ja icacion que tiene con su pareja
{nunca, a veces, fi i te, siempre).

Se siente satisfecha de la comunicacion que tiene con su famifia 8e siente satisfecha de la icacion que tiene con su familia

(nunca, a veces, frecuentemente, siempre).

Se siente satisfecha de la comunicacion que tiene con sus amigos

Se siente satisfecha de la comunicacién que tiene con sus amigos
{nunca, a veces, frecuentemente, siempre).

Cree que la mejoria de su salud depende en parte de que su actitud sea
positiva

Cree que la mejoria de su salud depende en parte de que su actitud

i Y

sea positiva (nunca, a veces, fr pre)

Acepia los cumplidos de los demas

Se suprime, no aporia mas informacién.

Se siente satisfecha de sf misma

Se suprirne, baja especificidad.
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Confia en las posibilidades de reorganizar su vida

Confia en las posibilidades de reorganizar su vida (nunca, a veces,
frecuentemente, siempre).

Desea volver a trabajar y ocuparse de la casa como antes

Desea trabajar y ocuparse de la casa (nunca, a veces,
frecuentemente, siempre).

Se siente apoyada por su pareja

Se siente apoyada por su pareja {nunca, a veces, frecuentemente,
siempre).

Se siente apoyada por su familia

Se siente apoyada por su familia {nunca, a veces, frecuentemente,
siempre).

antes

Piensa que sus relaciones sexuales siguen siendo tan satisfactorias como

Su problema de salud interfiere en sus relaciones sexuales
reformulacién para evitar comparacién con dos situaciones que no
necesariamente deben darse (nunca, a veces, frecuentemente,
siempre).

Controla su peso

Controla su peso { hunca, de vez en cuando, una vez al mes, una vez
\

ala )

Toma verduras

Toma verduras (1 o0 mas raciones al dia, 2-3 raciones a la semana, de

vezen do, nunca).

Toma cereales integrales

Toma cereales integrales { 1-2 raciones al dia, 2-3 raciones a la
semana, de vez en do, nunca).

Toma frutas

Toma frutas (3 0 més piezas al dia, 1-2 piezas al dia, menos de una
pieza al dia, nunca).

Toma leche y derivados (leche, queso, yogurt...)

Toma leche ylo derivados ( leche, queso, yogurt..) (3 o mds raciones
al dia, 2-3 raci ala , menos de una racién al dia, nunca).

La cantidad de agua que toma al dfa es

La cantidad de agua que toma al dia es ( 8 0 mas vasos, 4-6 vasos, 2-
4 vasos, 1-2 vasos).

Toma alcohol

Se suprime, no especificidad para este problema de salud.

Fuma

Se suprime, no especificidad para este problema de salud.

Realiza la autoexploracion mamaria

Frecuencia de la autoexploracion mamaria {(nunca, cada seis meses,
cada dos o tres meses, una vez al mes).

Controla la sal de las comidas

Controla la sal de las comidas (nunca, a veces, frecuentemente,
siempre).

Evita fas grasas

Evita los alimentos ricos en grasa {nunca, a veces, frecuentemente,
siempre).

Camina 30 minutos diarios

Camina 30 minutos (nunca, de vez en cuando, dos o tres veces a la
, todos los dias).

Utiliza técnicas de relajacion cuando lo necesita

Utiliza té de relajacid do lo

)

; \
frect e, pre).

(nunca, a veces,

Practica algln deporte ( natacién, acuaerobic...)

Se suprime, por_baia incidencia.

Carga poco peso en el brazo afectado

Se suprime por redundancia.

Realiza pocos esfuerzos musculares con el brazo afectado

Evita realizar esfuerzos con el brazo afectado (nunca, a veces,
frecuentemente, siempre).

Realiza los ejercicios de rehabifitacion para mantener la movilidad del hombro

Realiza ejercicios para mantener la movilidad del hombro y brazo

0 g

y brazo afectados

{nunca, a veces, frecuent te, siempre).

Se aplica masaje para bajar {a inflamacién del brazo afectado

Se aplica masaje para prevenir o bajar la inflamacién del brazo
fectado (nunca, a veces, frect siempre).

Utiliza venda o guante elastico cuando lo necesita

Utiliza venda o guante elastico cuando lo necesita (nunca, a veces,
frecuentemente, siempre).

Observa en el brazo afectado signos de inflamacion o aumento de volumen

Observa heridas, contusiones o signos de inflamacion en el brazo
afectado {nunca, a veces, frecuentemente, siempre).

Su capacidad fisica le permite realizar el aseo y arreglo personal sin ayuda

Se suprime todas las mujeres pueden realizar este autocuidado.

Mantiene un horario de suefio ajustado a sus necesidades

Mantiene un horario de suefio ajustado a sus necesidades (nunca, a
veces, fr siempre).

Prepara materiales y el medic para los autocuidados

Prepara materiales y el medio para los autocuidados {nunca, a veces,
frecuentemente, siempre).
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Evita tomar el sol directamente

Se suprime por baja relevancia .

Usa ropas holgadas en axilas y brazos

Se suprime por redundancia.

Se aplica repelente de insectos en el brazo afectado si es necesario

Evita el contacto con animales (gatos, perros, insectos..) sin
proteccion {nunca, a veces, fr f te, si

1
P}

Evita la presion en axilas y brazo afectado

Evita la presion en axilas y brazo afectado (ropa, pulseras, reloj,
anillos...) {nunca, a veces, frecuentements, siempre).

Evita que le tomen I3 presion arterial y le realicen punciones en el brazo
afectado

Evita agresiones en el brazo afectado (tomar presién arterial y
punciones en el brazo afectado (nunca, a veces, frecuentemente,
siempre).

Utiliza guantes en las actividades de la cocina

Se protege con guantes en la realizacion de las actividades
domésticas {nunca, a veces, frec i

\
i b

Utiliza guantes para planchar

Se suprime por redundancia.

Utiliza guanies de jardinerfa si realiza actividades de este tipo

Se suprime por redundancia.

Utiliza dedal para coser

Se suprime por redundancia.

Evita realizar la manicura con instrumentos cortantes o punzantes

Evita practicas de riesgo {manicura, depilacién, manipulacién de
sustancias o productos agresivos) (nunca, a veces, frecuentemente,
siempre).

Realiza la depilacion de las axilas con maquina eléctrica o crema depilatoria

Se suprime por redundancia.

Sujeta el cigarrillo con la mano no afectada (sélo si fuma)

Se suprime por baja incidencia,

Cuida las heridas en el brazo afectado y observa su evolucién

Se suprime por redundancia.

Utiliza protesis mamatia

Se suprime por redundancia.

Utiliza ropa adaptada

Usa ropa adaptada (nunca, a veces, frecuentemente, siempre).

Dedica un espacio de tiempo diario a realizar actividades recreativas

Dedica un espacio de tiempo diario a realizar actividades recreativas
0 de ocio {nunca, a veces, frecuentemente, siempre).

Expresa sus sentimientos y preocupaciones

Expresa sus sentimienfos y preocupaciones cuando lo necesita
{nunca, a veces, frecuentemente, siempre).

Habla con alguna persona de su familia o amiga de su aspecto fisico

Habla con alguna persona de su familia o amiga de su aspecto fisico
cuando lo ita (nunca, a veces, frecuentemente, siempre).

Habla con su pareja de su aspecto fisico

Habla con su pareja de su aspecto fisico cuando lo necesita {nunca,
aveces, fr , siempre).

Habla con su pareja de sus relaciones sexuales

Habla con su pareja de sus relaciones sexuales cuando lo necesita
{nunca, a veces, frecuent; te, siempre).

Se observa ante el espejo y toca la zona afectada

Se obiserva ante el espejo y toca la zona afectada (nunca, a veces,
frecuentemente, siempre).

Permite que su pareja le vea a zona afectada

Permite que su pareja le vea la zona afectada (nunca, a veces,
frecuent te, siempre).

Realiza 1a higiene bucal 3 veces al dia

Se suprime, todas las mujeres realizan este autocuidado por regla general
y baja especificidad.

Cumple los tratamientos y cuidados prescritos

Cuida la piel y el cabello

Cuida su imagen fisica {piel, cabello..} (nunca, a veces,

£, \

te, pre)

Evita las presiones y traumatismos en la zona de! catéter protegiendo la Zona
 (sblo si lo tiene implantado)

Se suprime por baja frecuencia

Tabla 4. Version depurada del cuestionario
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1.2. VALIDACION DEL INSTRUMENTO

1.2.1. ANALISIS FACTORIAL EXPLORATORIO

Se describe a continuacién los resultados obtenidos en el Andlisis Factorial de las variables
consideradas como indicadores de Autocuidados Especificos.

Prueba de bartlett sobre la esfericidad de la matriz

El valor Chi-cuadrado obtenido en la prueba de Bartlett es de 3238.574, que para 1,540 grados de
libertad cuenta con una significacién de 0.000, por lo que nada se opone a rechazar la hipdtesis nula.

de esta forma, podemos mantener que el analisis factorial de estos datos resulta adecuado.

En la Tabla 5 se muestran los autovalores obtenidos en el analisis de Componentes Principales, asi
como los autovalores extraidos en una matriz de datos aleatoria paralela a la matriz de datos
observados, procedentes de un andlisis de componentes principales realizado a la matriz de datos
aleatorios con el objetivo de conocer cudles de los componentes principales a extraer de la matriz de
datos observados acumularia mayor varianza explicada que un componente extraido de una matriz de

datos generada aleatoriamente (Lautenschlager, 1989).

En el andlisis paralelo, como podemos apreciar en la Tabla 5, hasta el cuarto factor todos cuentan con

mayor o igual autovalor que el esperable por azar, por lo que retendremos dicho nimero de

componentes.
AUTOVALORES ] ____VARIANZA EXPLICADA
Total observado Total aleatorio Porcentaje explicado Porcentaje acumulado
1 12.75 385 22.77 2277 |
2 488 3.59 8.71 31.48
3 3.53 3.14 4.31 37.79
4 2.71 2.71 484 42.62
|5 2.3 248 413 46.75
4 2.12 2.39 3.78 50.53
7 1.89 225 3.37 5391
8 1.63 2,13 2.92 56.83
Ly 1.57 211 2.81 59.63 !
! 10 1.52 199 271 62.34 1
54 0.04 0.01 0.07 99.90 E
55 0.03 0.00 0.05 99.95 |
|56 008 000 | 005 100.00 |

Tabla 5. Autovalores de la matriz de datos observados y autovalores de la matriz de datos paralos
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Analisis del grafico de sedimentacion de la varianza asociada a cada factor
En la Gréafico 1 podemos apreciar como la saturacion de los autovalores hace razonable una solucion
en cuatro componentes: se aprecia que la distancia entre los factores a partir del cuatro son

excesivamente pequefas, por lo que no aportan variacion explicada de manera relevante.

Grafico de sedimentacion
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Grafico 1. Saturaciones del analisis de los autovalores de | tes principal

Analisis de las cargas factoriales de los componentes rotados
Una vez decidida la retencién de cuatro componentes principales, se procedié a su rotacién mediante el

procedimiento Varimax, que produce factores no correlacionados entre si.

Este procedimiento tiene como ventaja una mayor facilidad en la interpretacién de la matriz de

saturaciones.
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MATRIZ DE SATURACIONES COMPONENTES ROTADOS

Tabla 6. Matriz de saturaciones de los componentes rotados.
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1 2 3 4

GC: Drengije Linfdtico 0.860

GC: Autocuidados Especificos 0.819

GC: Recursos Terapéuticos 0.807

GC: Problema Salud 0.770

GC: Asociaciones Autoayuda 0.755

GC: Eercicios Especificos 0.722 0.268

GC: Cuidados Brazo 0.701 0.259

AE: Asesoramiento profesionales 0.664 0.291
GC: Autoexploracion Mamaria 0.63% 0.282

GC: Tipos Prétesis 0.627 -0.379
GC: Reconstruccidn Mmamaria 0.626 0.277

GC: Efectos Tratamiento 0.619 0.346

GC: Ropa Adaptada 0.616 0.316

AE: Vendajes compresivos 0.596 -0.272 0.320
AE: Redliza ejercicios hombro y brazos 0.593 0.458
GC: Actividad Fisica 0.560 0.480

Dk Cuida imagen f. 0.505

AE: Evita contacto animales 0.503

AE: Usa ropa adaptada 0.497 0.407

AE: Usa guantes 0.466

GC: Ejercicios y técnicas de relajacion 0.392 0.273

AG: Interés dieta equilibrada 0.255 0.741

AG: Inferés peso aconsejable 0.715

AG: Aporte verduras 0.653

AG: Desea mantenerse agil 0.635

AG: Aporte agua 0.554

AG: Control peso 0.551

AG: Aporte cereales, pan integral 0.531

GC: Dieta 0.458 0.508

AG: Aporte frutas 0.464

AG: Aporte ldcteos -0.386 -0.278
AG: Técnicas de relajacion 0.326

DI: Observa ante espejo 0.602
 Dl: Satisfaccion comunicacion familia 0.551 0.294
DI: Optimismo futuro 0.511

DI: Reorganizacioén vida 0.305 0.323 0.502

DI: Actitud positiva 0.495

DI: Apoyo familia 0.490 0.314
AC: Camina 30 min 0.350 0.483

DI: Comunicacidn familia aspecto fisico 0.476 0.481

Di: Deseo de trabajar 0.253 0.357 0.459 0.323
DI: Satisfaccion comunicacion amigos 0.407 0.456

AE: Cumple fratamientos y cuidados 0.426

Dl: Expresidon sentimientos 0.355 0.414

AG: Horario de suefio 0.312 0.413

Dl: Recreacion 0.316 0.376 0.281
AE: BEvita agresiones 0.353 0.290
AE: Autoexploracion mamaria 0.295

AG: Evita sal 0.566
AE: Mascaje preventivo 0.393 0.538
AG: Evita grasas 0.505
AE: Observa heridas y signos inflamacién b.a. 0.491
AE: Evita esfuerzos b.a. 0.409 0.463
AE: Evita presion b.a. 0.440
AE: Prepara recursos y medio para Ac. 0.376 0.267 0.396
AE: Evita practicos riesgo 0314
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En la tabla 6, se muestran las saturaciones superiores a 0,250, obtenidas en el andlisis de los

componentes rotados.

En su andlisis, se observa una clara delimitacion de cuatro factores. Un primer Factor en el que saturan
items que de forma mayoritaria se refieren a los Conocimientos necesarios para los Autocuidados y
cuyo rango de saturaciones va desde 0.860 hasta 0.560. Un segundo Factor en el que saturan
mayoritariamente items que se refieren a los Autocuidados Generales (Nutricion e hidratacion, actividad
y descanso) y cuyas saturaciones oscilan enire 0.741 y 0.392. Un tercer Factor en el que saturan items
que se refieren a Autocuidados ligados al Desarrollo Personal e Interaccién Social, con saturaciones
que oscilan entre un maximo valor de 0.602 y un minimo de 0.376. Y un cuarto factor en el que saturan
mayoritariamente los items relacionados con los autocuidados especificos y cuyas saturaciones van
desde 0.566 a 0.290.

La correlacion entre las variables de cada factor en linea general son altas. Existen ademas, items que
safuran o descansan en més de un factor, [0 que nos informa de sus relaciones inferfactoriales y 1a
propia complejidad de la variable latente asi como un jitem con saturacidn negativa. Por ofra parte, se
ha identificado que los ftems que se refieren al desarrollo personal y los relacionados con el equilibrio
entre soledad e interaccién social saturan conjuntamente, por esta razén denominaremos a este factor

Autocuidados ligados al desarrollo personal e interaccién social.

Consideraremos por tanto, este Analisis Factorial Exploratorio como una primera aproximacion que nos
orienta a la realizacion del Analisis Factorial Confirmatorio, donde se espera encontrar evidencias de la

existencia de estos cuatro factores que denominaremos:
Conocimientos para los autocuidados.

Autocuidados generales.

Autocuidados ligados al desarrollo personal e interaccién social.

Autocuidados especificos para el problema de salud.

Ya que en principio resultan congruentes tanto con el analisis exploratorio como con el modelo tedrico.
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1.2.2. CONSISTENCIA INTERNA Y UNIDIMENSIONALIDAD DE LAS ESCALAS DE
AUTOCUIDADOS

Los resultados de estos analisis nos han permitido hablar de las escalas como constructos consistentes
Se evalud el grado de consistencia interna de la respuesta a los items relacionados con
Conoacimientos sobre el autocuidado, empleando para ello el Coeficiente de Fiabilidad Alpha de
Cronbach. El valor del coeficiente para los 15 items resultd ser de 0.937 (valor alpha poblacional
comprendido entre 0.917 y 0.954 para una confianza del 95%).

Para comprobar si la respuesta a cada uno de los items era consistente con el total de la escala se
estimd el valor del coeficiente Alpha bajo el supuesto de eliminar el item, de manera que en caso de
contar con un item consistente con el resto de la escala el valor del coeficiente Alpha una vez eliminado
es inferior al observado, mientras que si el item no es consistente con el resto, el Alpha de la escala

aumenta al proceder a su eliminacion.

Sélo se encontrd un item de estos 15 que hiciese aumentar el valor del coeficiente Alpha al ser
eliminado (el referido al Grado de conocimiento sobre gjercicios y técnicas de relajacion, que haria
aumentar el valor Alpha con su eliminacion hasta 0.938), pero este aumento no resulta significativo una
vez comparado con el estadistico de coniraste F propuesto por Kristoff (1963) y Feldt (1965}, por lo'que
se conservaron todos los items por considerar ambos valores de Alpha estadisticamente similares
(F(99, 1386) = 1.02, p = 0.4409).

Se procedio posteriormente a realizar un andlisis de componentes principales para conocer si los items
relacionados con Conocimientos podrian ser considerades como un Unico factor latente. La varianza
explicada por los distintos factores a extraer se muestran en la Tabla 7, junto a los resultados de un
analisis paralelo realizado con el objetivo de conocer cuéles de los componentes principales a extraer
de la matriz de datos observadas acumularia mayor varianza explicada que un componente exiraido de
una matriz de datos generada aleatoriamente (Lautenschlager,1989), como hemos explicado

anteriormente en el analisis exploratorio del total de la escala.

Este andlisis paralelo fue llevado a cabo con el programa especifico RanEigen (Enzmann, 1997).

AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANGER DE MAMA 149
RESULTADOS

Tesis doctoral de la Universidad de Alicante. Tesi doctoral de la Universitat d’Alacant.2006.



Autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de mama. Maria Isabel Mariscal Crespo.

AUTOVALORES DEL ANALISIS: ESCALA DE CONOCIMIENTOS

o Facfor ' Observado Paralelo

1 8.023 1.724

1.351 1.551

3 0.988 1.417

4 0.861 1.308

5 0.519 1.215

6 0.502 1.119

7 0.463 1.039

8 0.461 0.961

9 0.409 0.882

10 0.351 0.811

1 0.290 0743

12 0.238 0.669

13 0.229 0.601

; 14 0.164 0.527
P 15 0.153 0433

Tabla 7. Autovalores encontrados en e andlisis de componentes principales de 1a matriz de datos observados y la matriz de
datos paralela de la Escala de Conocimientos.

Por lo tanto, podemos considerar que los 15 items relacionados con Conocimientos conforman una
escala con estructura unitaria. Teniendo en cuenta el empleo del Analisis Factorial como tcnica de
reduccion de la dimensionalidad de estos datos, podemos estimar su fiabilidad mediante el coeficiente
Theta de Carmines y Zeller (1979), abteniéndose un valor de 0.9379. Para comprobar si efectivamente
estos 15 items pueden conformar una escala unidimensional se procedera al contraste de un Modelo

Unifactorial mediante Analisis Factorial Confirmatorio.

En cuanto a la Escala de Autocuidados Generales, muestra un valor Alpha de Consistencia Interna
de 0.685 para sus 14 elementos (valor alpha poblacional comprendido entre 0.580 y 0.766, con una
confianza del 95%). Este valor aumentaria con la eliminacién de tres ftems, tal como se muestra en la

Tabla 8, aunque tal como muestra el contraste F de Kristof (1963) y Feldt (1965) dicho aumento no

resulta significativo al menos con un nivel de confianza del 95%.

Hrem {Alpha alcanzado con su eliminacién  F(105,1365) p
i Toma queso, leche o yogurt i T o2t 113 0.1834
f Evita alimentos con abundante sal 0.693

: Evito alimentos ricos en grasa | 0.689

Tabla 8. Contraste del aumento del valor Alpha de Cronbach en la Escala de Autocuidados Generales.
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En cuanto a los autovalores del analisis factorial y del correspondiente andlisis paralelo de los datos
obtenidos en la Escala de Autocuidados Generales, en la tabla 5, se encuentran ambas distribuciones.
Como puede apreciarse nada se opone a considerar que solo el primer autovalor de los datos
observados es superior al primer autovalor de una matriz paralela de datos disefiados aleatoriamente,
por lo que solo un factor explicaria mayor varianza que lo esperable por azar. En consideracion a esta
decision se planteara la confirmacion de un modelo unidimensional con dichos datos mediante un
analisis factorial confirmatorio. El valor Theta de Carmines y Zeller (1979) para la consistencia interna

de la reduccion factorial es de 0.768.

AUTOVALORES DEL ANALISIS; ESCALA DE AUTOCUIDADOS GENERALES |
Factor i . Observado g Paralelo
1 | 3.481 T‘ 1.762
2 1.751 j 1.620
3 1.475 | 1510
4 1.099 1.351
5 1071 ; 1214
6 0.970 ] 1.102
7 0815 : 0.889
8 0.715 ! 0867 i
9 0.677 ; 0.780 |
10 0.550 i 0.703
n ! 0.453 | 0.691
12 1 0.388 ! 0.588
13 | 0322 ! 0.479
14 ] 0.234 E 0.445

Tabla 9. Autovalores encontrados en el anélisis de componentes principales de la matriz de datos observados y la matriz de
datos paralelos de la Escala de Autocuidados Generales.

La Escala de Desarrollo Personal e Interaccion presenta un valor Alpha de Cronbach de 0.769 (valor
alpha poblacional comprendido entre 0.697 y 0.830, con una confianza del 95%), no encontrandose

ningun item, entre los 12 que fa constituyen, cuya eliminacion posibilite el aumento de dicho valor.
En cuanto al analisis factorial y al analisis paralelo realizado, sélo el primer autovalor (con magnitud de

3.817) es superior a lo esperable por azar (primer autovalor paralelo = 1.377 para 12 elementos y 107
participantes).
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En la Tabla 10, se muestran los resultados obtenidos en el analisis paralelo. El valor del coeficiente

Theta de Carmines y Zeller (1979) para la consistencia interna de la reduccion factorial es de 0.805.

AUTOVALORES DEL ANALISIS: ESCALA DE DESARROLLO PERSONAL E INTERACCION
___ Factor __Observado Paralelo

I 3817 1.377

2 1.443 1.319

3 1.264 1.238

4 1.1 1.174

5 0.898 1.145

6 0.752 1.039

7 0.643 0.959

8 0.556 0.906

g 0.492 0.804

10 0.394 0.734

1" 0.282 0.684
‘ 12 0.267 o 0.620 ]

Tabla 10. Autovalores encontrados en el analisis de componentes principales de la matriz de datos observados y [a matriz de
datos paralelos de la Escala de Autocuidados de Desarrollo Personal e Interaccion.

La Escala de Aufocuidados Especificos cuenta con un valor Alpha de consistencia interna igual a
0.728 para sus 15 elementos (valor alpha poblacional comprendido entre 0.643 y 0.800 para una

confianza del 95%).

Sélo la eliminacion del item cumple tratamientos y cuidados conlflevaria un aumento de dicho valor
alpha, hasta una magnitud de 0.729; este aumento no resulta significativo una vez testado con la
prueba F de Kristof (1963) y Feldt (1965) por lo que se decidié no proceder a su eliminacion (F(98,
1372) = 1.00, p = 0.4730).

El valor del coeficiente Theta de Carmines Zeller (1979) resultd ser de 0.747. En cuanto a los
resultados del analisis paralelo, se muestra en la Tabla 11, la relacion de autovalores observados y
paralefos, que, como puede apreciarse, permifitian fa retencion de dos factores ya que ef segundo

autovalor observado supera en magnitud al primer autovalor de la matriz de datos aleatorios.
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AUTOVALORES DEL ANALISIS: ESCALA DE AUTOCUIDADOS ESPECIFICOS
Factor Observado o Paralelo
1 3.300 1.729
2 2.240 1.554
3 1.332 1.420
4 1.112 1.310
5 1.087 1.216
6 0.943 1.119
7 0.811 1.039
8 0.782 0.960
9 0.724 0.881
10 0.672 0.810
1 0.536 0.741
12 0.465 0.667
13 0.384 0.598
14 0.323 0.524
15 0.289 0.431
Tabla 11. Autovalores encontrados en el andlisis de comp tes principales de la matriz de datos observados y la matriz de datos paralela de

la Escala de Autocuidados Especificos.

Ya que en principio el instrumento habia sido construido para medir una Unica dimension de
autocuidados especificos se pasd a comprobar si las correlaciones entre los items y un Unico factor
resultarian todas del mismo signo, encontrandose la matriz de correlaciones entre el factor Unico y los

items que muestra la Tabla 12 .

En ella podemos apreciar que excepto los items Prepara los recursos y el medio para los autocuidados,
que cuenta con correlacion con significacion marginal (0.10 < p < 0.05) con el factor Unico, y Cumple
fratamientos y cuidados, que con estos datos no resulta significativa su correlacion con el factor Unico,
el resto de items muestra una correlacion significativa y positiva con el factor Unico, tal como McBride y

Weiss (1974) proponen como comprobacion de unidimensionalidad.
Aunque la dimensionalidad de la escala no es, por tanto, tan clara como en el caso de las anteriores, se

esperara a conocer los resultados del anélisis factorial confirmatorio del modelo unidimensional, en que

se pondra a prueba la reduccién a un Gnico factor comun.
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I Correlacién de Pearson | Sig. (bilateral)

]‘Se asesora por profesionales para los Autocuidados 0.573 E 0.0000
iAufoexploracién mamaria 0.288 0.0038

sEvh‘c: esfuerzos 0.397 0.0000 |
;Rectlizo ejercicios hombro y brazos 0.733 0.0000 }
IMasdje preventivo 0.603 0.0000 ]
;Vendojes compresivos ! 0.579 0.0000 ;
Observa heridcs, ... ,’ 0.466 0.0000 |
‘{Prepu(o fos recursos y el medio para los” Autocuidados g 0.184 0.0683 3
lEvita presion | 0.329 i 0.0009 |
Evita confacto animales | 0.523 | 0.0000 |
]’Evi‘rc\ agresiones : 0.328 0.0009 "
[Usa guantes ‘[ 0.535 0.0000 ‘
Evita practicas riesgo | 0.399 0.0000 j
Usa ropa adaptada ; 0.549 0.0000 |
}QtinlpJe fratomientos y cuidados i 0.090 :\* 03783 i

Tabla 12. Matriz de correlaciones entre los items de Autocuidades Especificos y el factor tnico.

Finalmente, la Escala de Refacién de Pareja muesira un valor Alpha de Cronbach de 0.820 para sus
seis elementos (comprendido entre 0.749 y 0.876 para una confianza del 95%) existiendo un Unico item
(Ve zona afectada) cuya eliminacién conllevase un aumento de dicho valor (hasta una magnitud de
0.838), sin que dicho aumento pueda ser considerado significativo al menos con una confianza del 95%
(F(75, 375) = 1.10, p = 0.2861).

Ef valor del coeficiente Theta de Carmines y Zefler (1979) que se obtiene con estos datos es de 0.835.
En cuanto al andlisis paralelo, en la Tabla 13, se muestran los autovalores observados y paralelo;
podemos apreciar que la escala muestra la suficiente unidimensionalidad en esta prueba. Al igual que
en el resto de escalas, fa escala de Relacion de Pareja sera testada mediante un andlisis factorial

confirmatorio comprobando en ella una estructura unidimensional,

AUTOVALORES DEL ANALISIS: ESCALA DE RELACION DE PAREJA

Factor __Obsevado . paclelo |
N 3.29 | 1.384 i
2 0.943 3 1190 |
3 0.800 | 1.041 !
14 0415 ; 0912 !
's 0.358 I 0.765 ;!
6ol 0192 ? e

Tabla 13. Autovalores encontrados en el analisis de componentes principales de [a matriz de datos observados y la matriz de
datos paralelos de la Escala de Relaciones de Pareja.
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En la Tabla 14, se muestra un resumen de los principales datos sobre consistencia interna de las

escalas y su dimensionafidad.

| B CONSISTENCIA ' AUTOVALORES
i Escala N° ftems Alpha de Cronbach o € JLi, Ls] (*) E Theta Observado | Paralelo |
%Conocimiem‘os 15 0.937 € (0917; 0.954] i 0938 8.023 1.724
j |

g‘;’::r‘;:f:d” 14 0.685 € [0.590; 0.766] | 0768 3.481 1762
| |

Desarrollo i i
| Personal o 12 0.769 € [0.697; 0.830] | 0.805 2817 1377 |
‘) Interaccién j
| Autocuidad i
| futocuiaados 15 0.728 € [0.643; 0.800] U 0747 3,300 1729
] Especificos 1’
! Relacion d
| Redeen ae 6 0.820 € [0.749; 0.876] [ 0835 0329 1384 |
. Pareja R o !

Tabla 14. Resumen del analisis de consistencia interna y dimensionalidad de las escalas.
* Los valores [Li, Ls] representan, respecfivamente, fos fimites inferior y superior def intetvalo confidencial al 95% para fa estimacion def
valor Alpha poblacional

1.2.3. ANALISIS FACTORIAL CONFIRMATORIO

Para confirmar la estructura unidimensional de cada escala se procedié a realizar diversos andlisis
factoriales confirmatorios. Con el fin de retener en ellos al mayor nimero posible de participantes,
previo a estos analisis se llevd a cabo un procedimiento de imputacion de datos mediante el programa
LISREL 8.30. Este procedimiento sustituye los valores perdidos de un participante por un valor reat
obtenido del resto de casos que tengan un patron de respuestas similar en las variables de

equiparacion elegidas para el andlisis (Joreskog y Sérbom, 1996).

Para la estimacién de cada modelo se eligieron como variables de equiparacidn al resto de items de
una misma escala, de manera que no hubiese influencia posible de otras dimensiones latentes u
observadas.

Tras la imputacion de datos se realizaron los Analisis Factoriales Confirmatorios empleando para elflo et

programa AMOS 5.0. En estos andlisis se empled el método de Minimos Cuadrados No Ponderados

para la estimacion de la matriz de correlaciones de las variables estandarizadas.
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Se eligi6 este procedimiento ya que no es necesario para su estimacion ef cumplimiento de requisitos
como la normalidad multivariada, requisito que dificilmente podrfa cumplirse con variables discretas
como son las respuestas a los items de las escalas. Los resultados se muestran a continuacidn para

cada subescala.

Para llevar a cabo estos andlisis se procede a estandarizar las puntuaciones de los participantes con
valores validos. Se debe establecer fa estructura factorial propuesta a priori, que suele representarse

graficamente para su mejor comprension.

En estos gréficos (ver Gréfico 2) se representan las variables observadas (las respuestas a los ftems)
mediante rectangulos, y las variables latentes (tanto los factores como los errores de medida) mediante
circulos.

El error de medida es, concretamente, el circulo que acompafia de manera Gnica a cada ftem. Una
flecha con punta en una dnica direccidon indica una influencia no reciproca, mientras que las

correlaciones se ilustran mediante lineas curvadas con punta de flecha en ambos extremos.

Una de las ventajas del empleo de modelos confirmatorios de analisis factoriales es que permite que
los errores de medida de los items presenten correlaciones distintas de cero entre si (es requisito de

los analisis factoriales exploratorios que los errores de medida estén incorrelados).

El procedimiento que se ha seguido es establecer en cada caso el modelo donde todos los items

saturan por igual en el factor latente, teniendo sus errores incorrelados.

Tras la estimacion de este modelo inicial se procedié al anélisis de la matriz de covarianzas residuales
estandarizadas, para conocer si algin par de errores de medida presentaba correlacion significativa
(con valor de cavarianza residual estandarizada superior a |2.0] y proceder a su inclusién en el modelo

en caso hecesario.

Este procedimiento es interativo, liberando un parametro cada vez, ya que el cambio de un valor
estimado puede provoca cambios en el resto, al tratarse de relaciones de todas las variables entre si.
El anélisis se detiene, bien por no contar con suficientes grados de libertad para la estimacion de un

nuevo parametro libre, bien por no contar con méas covarianzas residuales significativas.
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1.2.3.1. Conocimientos para los autocuidados
En la estructura propuesta para el anélisis factorial confirmatorio puede observarse la variable latente
conocimientos para los autocuidados, las variables observadas y los errores de medida

correspondientes a cada una de ellas como se muestra en el Grafico 2.

——’——»r DIETA

——1—4 ACTIVIDAD FiSICA [
. 1

—1——>1 EJERCICIOS ESPECIFICOS T
1

——1—->! CUIDADOS BRAZO AFECTADO J
1 - 1

— DRENAJE LINFATICO

_1__>L TECNICAS RELAJACION 1

S RN AUTOCUIDADOS ESPECIFICOS P.S. I

T—H DSOC!ACIONES Y GAUTOAYUDA |¢-

1 1
T———’E TIPOS DE PROTESIS

L ROPAADAPTADA Jet
’——‘——)

1 , 1
F——L——|  AUTOEXPLORACION MAMARIA ]
| RECURSOS TERAPEUTICOS J
1 PROBLEMA SALUD

L—1 [ EFECTOS D. TRATAMIENTO
L1 [ RECONSTRUCCION MAMARIA

Gréfico 2. Estructura propuesta en el anélisis factorial confirmatorio de los items de la subescala de Conocimiento.

Esta estructura obtiene mediante la estimacién ULS, los indices de bondad de ajuste del modelo que se

muestran en la Tabla 15.

| Mmodel RMR GH AGH PGFI
i( Default model 077 978 971 734 |
; Saturated model .000 1.000

independence model 461 224 113 196 i
| Zeromodel 579 000 000 o000 |

Tabla 15. Ajuste inicial def Modelo de Conocimientos
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Podemos apreciar que el valor RMR (Root Mean Residual, o raiz cuadrada del promedio de residuos
cuadraticos) del modelo propuesto (Default Model) es ligeramente superior a 0.050, aunque los valores
GFI (Goodness of Fit index, o Indice de Bondad de Ajuste) y AGFI (Adjusted Goodness of Fit index, o
Bondad de Ajuste Corregido) son superiores en ambos casos a 0.950.

Estos valores muestran por o tanto un ajuste muy aceptable, aunque puede llegar a mejorarse si se
liberan parametros de covarianzas de error que resulten significativos. Por ello se procedio a analizar la
matriz de Covarianzas Residuales Estandarizadas (malriz de diferencias entre las covarianzas
muestrales y las del modelo, expresadas en puntuaciones estandarizadas) relajando los parametros de

aquélias covarianzas residuales que resuitasen superiores a {2.0f.

Para este proceso, en caso necesario, se empled un procedimiento iterativo por el que se relaja
exclusivamente el parametro con mayor residuo en cada ocasion (MacCallum, 1986, Joreskog y
Sorbom, 1989) ya que cualquier cambio en la especificacion del modelo puede variar las estimaciones
del resto de parametros, por lo que puede cambiar la decision sobre cual es el siguiente parametro a

relajar,

En el caso de la escala de Conocimientos se han relajado mediante este procedimiento las covarianzas
entre los errores muestrales de: Tipos de Prétesis y Reconstruccién mamaria, Dieta y Actividad Fisica,
y Tipo de Prétesis y Ropa Adaptada. Esto implica que cada par de errores en estas variables cuenta

con covarianza entre ellas distinta de cero, no explicable por el factor comin.
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Tras este proceso de mejora de la especificacion se obtiene el modelo que muestra en el Gréfico 3,

—812 ] DIETA
— 0594, ACTIVIDAD FISICA @
0723 ; !
L2 5] EERCICIOS ESPEGIFICOS @ 047
0792 !
02925 CUIDADOS BRAZO AFECTADO e04 Joar
079 5] DRENAJELINFATICO 0.41
0.469 » 1
2489 5] TECNICAS RELAJACION 07
0.832 ' 1
—L82 ! AUTOCUIDADOS ESPECIFICOS P.S. 0.31

—‘”L)‘ ASOCIACIONES Y G AUTOAYUDA [ 0.44

__0549 ] TIPOS DE PROTESIS
__0609 | | ROPA ADAPTADA
| 0609 ] [ AUTOEXPLORACION MAMARIA
| 0815 | RECURSOS TERAPEUTICOS
0854 l PROBLEMA SALUD

__ﬂg_)l EFECTOS D. TRATAMIENTO

L0621 ] | RECONSTRUCCION MAMARIA

Grafico 3. Estructura final en el anélisis factorial confirmatorio de los items de la subescala de Conocimiento.

cuyos indices de bondad de ajuste general pueden consultarse en la Tabla 16

Model RMR GFl AGF PGFI

Default model 061 986 .98t 715

Saturated model .000 1.000

Independence model 461 224 113 196
| Zeromodel 579 000 .000 000

Tabla 16. Ajuste final del Modelo de Conocimientos.
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teniendo en la Tabla 17 los coeficientes de regresion estandarizados estimados en el modelo {es decir,

las saturaciones factoriales).

Estimate
Dieta < Conocimiento 0.512
Actividad Fisica i < Conocimiento 0.594
Ejercicios Especificos < Conocimiento 0.723
Cuidados Brazo < Conocimiento 0.792
Drenaje Linfdtico <--- °  Conocimiento 0.765
Técnicas Relojacion < Conocimiento 0.469
Autocuidados Especificos < Conocimiento 0.832
Asociaciones Autoayuda < Conocimiento 0.747
Tipos Protesis <n Conocimiento 0.549
iRopa Adaptada < Conocimiento 0.609
Autoexploracion Mamaria < Conocimiento 0.699
Recursos Terapéuticos < Conocimiento 0.815
iProb[emq Salud e Conocimiento 0.854
Efectos Tratamiento <o Conocimiento 0.729
Reconstruccion Mamaria < Conocimiento 0.621

Tabla 17. Coeficientes de regresién estandarizados de [a subescala de Conocimientos.

Tras este paso ningun valor de la matriz de covarianzas residuales estandarizadas es superior a |2.01.
Podemos apreciar que se ha dado unha mejoria en el ajuste, representado por un aumento de los
valores GF) y AGFI por encima de 0.980, y una disminucién de RMR hasta alcanzar un valor final de
0.061.

El valor RMR es la raiz cuadrada del promedio cuadratico de las diferencias entre las covarianzas
muestrales y las estimadas bajo el supuesto de ser correcto el modelo propuesto; un valor de 0
indicaria un ajuste perfecto. Los valores GFl y AGF! son escalares con un valor maximo de 1 que
resumen el ajuste de los valores de la matriz residual; en el caso del AGFI este escalar se pondera en

funcién de los grados de libertad del modelo, por lo que se considera un indicador de parsimonia.

Teniendo en cuenta estos indices, podemos considerar que el modelo unidimensional en la escala de

Conocimientos ajusta de manera satisfactoria a los datos muestrales.
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I

1.2.3.2. Autocuidados generales
Se siguid el mismo procedimiento, disefiando en principio el modelo en el que cada item estéa saturado

del mismo factor Unico, y las covarianzas entre los errores muestrales cuentan con un valor de cero.

—————]  INTERES PESO ACONSE/ABLE
t——|  TERES DIETA EQUILIBRADA
1
1 CONTROLA PESO
1 1
————»‘ VERDURAS ] e04
f—"——|  GEREALES, PAN INTEGRAL ]
1 1
\———»r FRUTAS
| LACTEOS 1
] AGUA 1
—— CONTROLA SAL
1 EVITA GRASAS 1
—L—/  DESEAMANTENERSE AGLL
——’—-»( CAMINA 30 MIN
—— HORARIO DE SUERO

—1—-—>| TECNICAS DE RELAJACION

AUTOCUIDADGCS
GENERALES

Grafico 4. Estructura propuesta en el andlisis factorial confirmatorio de los items de la subescala de Autocuidados Generales .

La interpretacion de los valores RMR (de 0.098) y GF! (de 0.909), como se aprecia en la Tabla 18, nos
ofrece una interpretacion similar al anterior; el modelo, aunque explica la mayor parte de las relaciones

entre indicadores, cuenta aun con residuos elevados.

Model RMR GFl AGH PGH
Default model .098 909 876 667
Saturated model .000 1.000

Independence model 201 617 558 535
Zero moded 414 000 000 .000

Tabla 18. Af&gte inicial del Modelo de Autocuidados Generales.
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Por lo tanto, se procedié al anélisis de la matriz de covarianzas de error residuales. Produciéndose el

resto de relaciones, posiblemente, por la existencia de un formato comun de respuesta entre los items.

25 NTERES PESO ACONSEJABLE 0‘49
L8] INTERES DIETA EQUILIBRADA 0.39
—_—— CONTROLA PESO
oML VERDURAS
(240 | CEREALES, PAN INTEGRAL
—ﬂ{ FRUTAS
| LACTEOS
—— AGUA
] CONTROLA SAL
—— 2] EVITA GRASAS
L0852 51 DESEA MANTENERSE AGIL
] CAMINA 30 MIN
005 5] HORARIO DE SUERO

0471 _J
1

AUTOCUIDADOS
GENERALES

TECNICAS DE RELAJACION

Gréfico 5. Estructura final en ef analisis factorial confirmatorio de los items de la subescala de Autocuidados Generales

En nuestro caso, y siguiendo el procedimiento de relajacién de parametros iterativo, se comprueba que
estan asociados entre si los errores de medida de Control del Peso con Horario de Suefio, Toma
verduras con Técnicas de Relajacion, Cereales y Pan integral con Camina 30 minutos, Consumo de
Agua con Técnicas de Relajacion, Evita la sal con Evita las grasas, Camina 30 minutos con Horarios de

Suefio y Horarios de Suefio con Técnicas de Relajacion.
Entre ellas existen relaciones que pueden ser interpretadas por el contenido medido (Evita la sal y Evita

las grasas, Horarios de suefio y Técnicas de Relajacion, Control del peso y Horarios de Suefio,

Cereales y Pan integral con Camina 30 minutos, Camina 30 minutos y Horario de suefio)
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Tras la relajacion de estos parametros se obtiene un valor de RMR igual a 0.069, y un valor GFI de

0.955 (ambos pueden consultarse en la tabla 19),

Model 5 RMR GFl % AGFI S PGFI |
Default model .069 955 933 .637
Saturated model .000 1.000 :

Independence model 201 617 .558 .535

Zero model - 414 Qo0 00 000

Tabla 19. Ajuste final del Modelo de Autocuidados Generales.

por lo que el ajuste del modelo ha llegado a los niveles que se consideran aceptables. En la Tabla 20,
se pueden ver los coeficientes de regresion estandarizados que representan las relaciones entre el

factor comun y cada uno de los items.

Interés peso aconsejable <--- Autoconocimientos Generales
Interés dieta variada <--- Autoconocimientos Generales
Confrola peso <= Autoconocimientos Generales
Verduras <-e- Autoconocimientos Generales
Cereales, pan integral < Autoconocimientos Generales
Frutas < Autoconocimientos Generales
Lacteos <--- Aufoconocimientos Generales
Agua < Autoconocimientos Generales
Evita sal <--- Autoconocimientos Generales
Evita grasas <--- Autoconocimientos Generales
Desea mantenerse agil <--- Autoconocimientos Generales
Camina 30 min <--- Autoconocimientos Generales
Horario de suefio <--- Autoconocimientos Generales
[Técnicas de relojacion <-__ Autoconocimientos Generales

Tabla 20. Coeficientes de regresion estandarizados del modelo de Autocuidados Generales
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1.2.3.4. Autocuidados de desarrollo personal e interaccion

En cuanto al modelo de Desarrollo Personal e Interaccidn se obtiene, en el analisis del modelo inicial

(ver Grafico 6)

DESARROLLO

Grafico 6. Estructura propuesta en el andlisis factorial confirmatorio de los items de la escala de Desarrolio Personal e

Interaccion.

un valor RMR de 0.098 y un valor GFl de 0.930 (tal como se muestra en la Tabla 21).

t
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{ Model RMR GFI AGH PGFI
| Default model 098 930 899 644
| Saturated model 000 1.000

i Independence model 247 .553 472 468
| Zeromodel 481 000 000 000

Tabla 21. Ajuste inicial del Modelo de Desarrollo Personal e Interaccion.
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El analisis de la matriz de covarianzas residuales estandarizadas y la liberacidn iterativa de sus valores
superiores a |2.0| ha permitido conocer la existencia de covarianzas significativas entre "Satisfaccion

con la comunicacion con la familia” y “Satisfecha con fa comunicacién con los amigos”, “Satisfaccion

con la comunicacion con la familia” y “Apoyo familiar”, “Apoyada por la familia” y “Actitud positiva”.

Como vemos, la interpretacion de estas covarianzas entre “unicidades” de las variables es faciimente
interpretable; por un lado los items referidos a la satisfaccion con la comunicacion, por otro los referidos

a aspectos familiares, y por Gltimo la relacién entre el apoyo y la actitud positiva.

0430 ,f SATISFACCION COMUNIC. FAMILIA
0.530 - ).
SATISFACCION COMUNIC. AMIGOS 044

-ﬂ»L APOYO FAMILIAR

L0389 5] EXPRESION SENTIMIENTOS

(L2495 51 COMUNIC. ASPECTOFisicO 75 026

—05—§8—>L OPTIMISMO FUTURO

DESARROLLO
PERSONALE
INTERACCION

—M»L ACTITUD POSITIVA

L85 51 REORGANIZACION VIDA ( ot
—088 ] DESEOS DE TRABAIAR 0,56
07 5[ RECREACION 0'93
0378 L AUTOOBSERVAGION | 085

—-Q-&)| CUIDADO IMAGEN 0.91

Grafico 7. Estructura final en el andlisis factorial confirmatorio de los items de la subescala de Desarrollo Personal e interaccion.

Tras la relajacién de estos valores se alcanza un valor RMR de 0.079 y un valor GFI de 0.954, como

puede verse en la Tabla 22. ambos nos indican un buen ajuste a los datos.

| Model RMR GFI AGFI PGFI

Default model 079 954 929 .624
Saturated model 000 1.000

Independence model 247 553 472 468
Zero model 461 .000 .000 .000

Tabla 22, Ajuste final del Modelo de Desarrollo Personal e Interaccion.
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En fa Tabla 23, se muestran los coeficientes de regresion estandarizados o saturaciones factoriales.

Estimate
Satisfecha comunicacién familia < Dearrollo Personal e Inferacciéon 0.430
Satisfecha comunicacion amigos < Dearrolic Personal e Interaccion 0.530
Apoyada familia < Dearrolio Personal & Inferaccidn Q.517
Expresa senfimientos < Dearrollo Personal e Interaccion 0.339%
Habla familia aspecto fisico <nn Dearrolio Personal e Interaccion 0.495
Optimista futuro <--- Dearrollo Personal e Interaccion 0.568
Actitud positiva Lanm Dearroilo Personal e interaccion 0.551
Reorganizacion vida <o Dearrolic Personal e Interaccion 0.695
Desea frabajar < Dearrollo Personal e Interaccion 0.661
Recreacion <--  Dearollo Personal e Interaccion 0.257
Observa ante espejo < Dearrolio Personal e Interaccién 0.378
Cuida piel y cabello < Dearrollo Personal e Inferaccion 0.281

Tabla 23. Coeficientes de regresion estandarizados del Modelo de Desarrollo Personal e Interaccion.

1.2.3.5. Autocuidados especificos para el problema de salud

El modelo inicial de Autocuidados especificos que como puede observarse en el Gréfico 8
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Gréfico 8. Estructura propuesta en el analisis factorial confirmatorio de los items de la subescala de Autocuidados Especificos.
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cuenta con todos los items de la escala relacionados con el factor comun, y sus varianzas Unicas

incorreladas, presenta un valor RMR de 0.110 y un valor GFI de 0.883 como se aprecia en la Tabla 24.

CModel e a ke . _RMR GFil AGFI PGFi
Default model .110 .883 841 648
Saturated model .000 1.000
Independence model 197 628 571 544
Zero model Al 000 000 000

Tabla 24. Ajuste inicial del Modelo de Autocuidados Especificos.

Gracias a la interpretacidon de la matriz de covarianzas residuales estandarizadas se aprecio la
existencia de covarianzas significativas entre los factores Unicos de Ias siguientes variables: Evita
Esfuerzos con Prepara recursos y el medio para los autocuidados, Evita Presion y Evita agresiones;
Prepara materiales y el Medio con Evita Presién y Evita &l contacto con animales; Evita presién con
Evita practicas de riesgo; Evita el contacto con animales con Evita agresiones; Evita el contacto con

animales con Usa guantes.
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Gréfico 9. Estructura final en el analisis factorial confirmatorio de los items de la subescala de Autocuidados Especificos.
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Una vez relajados estos parametros y estimados los valores de su covarianzas distintas de cero se

obtiene como valor RMR 0.082, y como GF! 0.936 {como se aprecia en la Tabla 25).

Este valor de GFl ha de ser tenido en cuenta relativamente, ya que, aunque su valor no es
explicitamente una funcidn del tamafio de la muestra, su distribucion depende de dicho tamafio
{Joreskog y Sérbom, 1989), por lo que en tamafos de muestra relativamente pequefios se encuentran

ajustes adecuados aunque su valor GF{ no sea superior a 0.95 (criterio habitual).

Es previsible que dicho valor aumente en una muestra mayor donde se mantenga exactamente la
misma estructura de covariacion. Por esta razén consideramos que, teniendo en cuenta el tamafio de

esta muestra, es aceptable la consideracion de este modelo estructural con un valor GFi de 0.936.

[ Model RMR GH AGHI PGH_ |
Default model 082 936 902 615
Saturated model 000 1.000
independence maodel 197 628 571 544

Zero model 41 .000 .000 .000

Tabla 25, Ajuste final del Modelo de Aufocuidados Especificos.

En la Tabla 26, se muestran los coeficientes de regresion estandarizados def modelo.

e Estimate
Asesoramiento profesionales Ac. < Autocuidados Especificos 539
Autoexploracion mamaria <---  Aufocuidados Especificos 228
Evita esfuerzos <---  Aufocuidados Especificos 232
Realiza ejercicios hombro y brazos <--  Autocuidados Especificos 736
Masaje preventive < Autocuidados Especificos 573
Vendajes compresivos <---  Autocuidodos Especificos 545
i?\?é?hr\éiién heridos v SIgNOS . Autocuidados Especificos 376
irsporo recursos y ei medio para < Autocuidados Especificos 122
Evita presidn <-—-  Autocuidados Especificos 169
Evita contacto animales <  Autocuidados Especificos 446
Evifa agresiones <~ Aufocuidados Especificos 243
Usa guantes <--~  Autocuidados Especificos Al
Evita practicas riesgo <~ Autocuidados Especificos .281
Usa ropa adaptada < Autacuidados Especificos 486

Tabia 26. Coceficientes de regresion estandarizados del Modefo de Autocuidados Especfficos.
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Asimismo, se puso a prueba un modelo unifactorial con los ftems referidos a la relacién con la pareja.

Esta escala cuenta inicialmente con un valor RMR = 0.083, y con un valor GFI = 0.976, como se

aprecia en la Tabla 27.

Model RMR GFl AGFI PGF!
Default model .083 976 .945 418
Saturated model .000 1.000

Independence model 394 A72 261 337
Zero model 658 000 000 .000

Tabla 28. Ajuste final del Modelo de Autocuidados de Relacion de Pareja

INTERACCION
PAREJA DESARROLLO
PERSONAL

Gréfico 9. Estructura final en el andlisis factorial confirmatorio de los items de la subescala de Autocuidados EspecificosRelacion de Pareja
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Gracias al andlisis de covarianzas residuales estandarizadas se llegbé a una solucién final en que,

correlacionando las variables “Habla con su pareja de su aspecto fisico” con “Habla con su pareja de

sus relaciones sexuales”, se alcanza un valor RMR = 052 y un valor GF| de 0.990 (ver Tabla 28),

ambos adecuados.

| Model RMR GFI AGFi PGFI
Default model 052 990 975 377
Saturated model 000 1.000
Independence model 381 491 287 350
Zero model 651 .000 .000 000

Tabla 28. Ajuste final del Modelo de Autocuidados de Relacion de Pareja.
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En la Tabla 29 pueden observarse los coeficientes de regresion estandarizados (saturaciones

factoriales).

i ___Estimate
Su pareja ve zona afectada <Lem PAREJA 409
Satistaccidn relaciones sexuales <o PAREJA 712
Habla con su pareja sobre sus relaciones sexuales < PAREJA 555
Hobla con su pareja de su aspecto fisico e PAREJA 552
Se siente apoyada por su pareja < PAREJA 850
Estd satisfecha con ig comunicacion con sy pareja < PAREIA 733

Tabla 29. Coeficientes de regresion estandarizados.

Una vez calculadas las puntuaciones factoriales en esta dimensién se pasé a comprobar cuél era su
relacion con el resto de factores de Autocuidados. En la Tabla 30 se muestran las correlaciones entre

dicho valores. Puede apreciarse que todas ellas resultan significativas y positivas.

! FACTOR PAREJA
Factor Conocimientos Corelacion de Pearson A51(**)
[ Sig. (bilateral) .000
N 76
Factor Autocuidados Generales i Correlacién de Pearson ?‘ 254(%)
Sig. (bilateral) 027
N 76
Factor Desarrollo Personal e Interaccion Correlacién de Pearson 738(**)
Sig. (bilateral) 000
N
76
Factor Autocuidados Especificos Correlaciéon de Pearson 274(*)
Sig. {bilateral) 017
N 76
Tabla 30. Correlaciones.
AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANCERDEMAMA . - o

RESULTADOS

Tesis doctoral de la Universidad de Alicante. Tesi doctoral de la Universitat d’Alacant.2006.



Autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de mama. Maria Isabel Mariscal Crespo.

Una vez obtenidos estos factores se calculd la puntuacion factorial, siendo ésta una puntuacion

estandarizada. Entre las cuatro escalas se aprecian las correlaciones que se muestran en la Tabla 31

Faetor Factor Factor Desarrollo Factor
Conogifn AEE Autocuidados Personal e Avutocuidados
Generales Interaccion Especificos
Factor Conocimientos 375(**) [n=95] A442(**) [n=97] 618(**)[n=91]
Factor Autocuidados Generales 375(*)[n=95] 312(**) [(n=102] 161[n=95]
Factor Desarrollo Personal e o e S -
Iteracaish A442(**)[n=97] 312(**)[n=102] 401 (**) [n=96]
Factor Autocuidados Sy . ) [
 Especificos | el | delnesel | ARl )

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
Tabla 31. Correlaciones entre factores.

como puede observarse existen altas correlaciones, especialmente entre el Factor Conocimientos para
los autocuidados con los Factores Autocuidados de Desarrollo Personal e Interaccion y el Factor
Autocuidados Especificos, es decir, aquellas facetas del autocuidado para las que mas se necesitan

nuevos conocimientos y habilidades.

1.2.4. ESTABILIDAD TEMPORAL

Parte de la muestra de mujeres (28) fue entrevistada en dos ocasiones, con una diferencia inferior a 30
dias empleando el mismo cuestionario, por lo que se cuentan con datos de dos aplicaciones del
instrumento.

Computando en ambas matrices de datos los valores de la puntuacién factorial y analizando de esta
manera la fiabilidad del instrumento entendida como estabilidad de las respuestas mediante la

correlacién lineal de Pearson, se obtienen los valores que muestra la tabla 28.

! Correlacién qe Pearson P N i
Conocimientos 0.9106 0.0000 26

Autocuidados generales 0.9676 0.0000 28 i
Desarrollo personal e interaccion 0.9664 0.0000 28 i
Autocuidados especificos 0.9169 0.0000 27 |
Pareja 0.9337 0.0000 21 '

Tabla 32. Correlaciones entre valoraciones.
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?{;!li’!ﬁifif{ESHu%v DE LA MUESTRA

La muestra analizada la constituyen 112 mujeres diagnosticadas y tratadas quirdrgicamente de cancer

de mama.

Edad
En el momento de la evaluacién las mujeres estudiadas tenian edades comprendidas entre los 32 y 83
afios, la media es de 54,74, con una desviacién tipica de 11,596, siendo la edad mas frecuente de 52

afios.

Estado Civil
& Sctern

Estado civil Estado Civil

El estado civil més frecuente es el de casada 67,9% de las
mujeres, seguido del porcentaje de mujeres solteras 15,2%,

las viudas se situan en el 13,4% y el un 3,6% (cuatro

mujeres) se encontraban separadas o divorciadas.
Lo que coincide con las caracteristicas de las mujeres

comprendidas en el rango de edad del estudio.

Grafico 11. Estado civil

Hijos

La mayoria de las mujeres, el 88,9% tiene hijos, frente al 11,1 que no los tienen y sus edades son
superiores a los 20 afios en un 61,6% pero es de resaltar que el 10,7% tiene hijos entre los 15 y 20
afios, el 6,3% entre 10 y 15 afios, 4,5% entre 5 y 10 afios y el 2,7% menores de 5 afios, lo cual nos

informa de un alto porcentaje de mujeres con hijos pequefios y adolescentes.

AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANCER DE MAMA : 172
RESULTADOS

Tesis doctoral de la Universidad de Alicante. Tesi doctoral de la Universitat d’Alacant.2006.



Autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de mama. Maria Isabel Mariscal Crespo.

Estudios

Nivel estudios

En cuanto al nivel de instruccion, el 26,1% no tiene

estudios, el 43,2% tiene estudios primarios, (la mayoria
incompletos) el 15,3% tiene estudios secundarios al igual ]

que las mujeres con estudios universitarios 15,3%. Acorde

Frecuencia

con el nivel de instruccion de la mayoria de mujeres de la

edad media de la muestra.

T T
Sin estudios. Primarios Secundarios Universitarios
Nivel estudios

Grafico 12. Estudios

Actividad laboral

En el momento del estudio el 65,8% de las mujeres no desarrollan actividad laboral remunerada
(algunas de ellas lo han hecho con anterioridad pero se encuentran jubiladas o han dejado de realizarlo
por el problema de salud). El 47,4% que trabaja fuera del hogar lo hace mayoritariamente como
funcionaria (Administracién y servicios, docentes y sanitarios) el 26,3% desarrolla trabajos no
cualificados (trabajo doméstico por horas y trabajo agricola) y €l 26,3% desarrolla algun tipo de trabajo

por cuenta propia (peluqueria, fotografia, costura, venta de cosméticos y articulos para el hogar).

Lugar de residencia

El 65,2% de las mujeres estudiadas son residentes en Huelva capital y el 34,8% en la provincia.

Ingresos econémicos

Ingresos econémicos de la unidad familiar

Los datos recogidos se refieren a los ingresos econémicos
de la unidad familiar. En el hogar del 36,4% de las mujeres

estudiadas se cuenta con unos ingresos economicos

iguales o inferiores a 10.000 Euros al afio, el 30,9% tiene

Frecuencia

unos ingresos que oscilan entre los 10.000 y 15.000 Euros,
el 20,0% entre 15.000 y 20.000 Euros y el 12,7% ingresa |
mas de 20.000 Euros.

T T
Menoroiguala  Entre 10.00-15000 Erire 159020000  Mas d2 20000
10.00 Euros Eures suros Euros

Ingresos econémicos de la unidad familiar

Gréfico13. Ingresos econémicos
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Tratamiento Quirdrgico

Todas las mujeres estudiadas han sido intervenidas quirdrgicamente. Al 70,5% se les ha practicado
nastectomia (distintas técnicas) lo que tiene como resultado la pérdida total de la mama y al 29,5%
cirugia conservadora. En cuanto al tiempo que llevaban las mujeres intervenidas en el momento del
estudio y dado que queriamos estudiar a las mujeres en ia etapa en que inician la adaptacion se
procurd gue no estuviesen en tratamiento, el hecho de que solo el 28,8% de muijeres llevasen menos

de 6 meses intervenidas nos ha permitido estudiar esta circunstancia.

Tratamiento de Quimioterapia
El 84,5% de las mujeres fueron tratadas con quimioterapia, frente al 15,5% que no recibieron este

tratamiento.

Tratamiento de Radioterapia
Al 82,5% de las mujeres se las tratd con radioterapia y solo el 17,5% de mujeres no recibieron este

tratamiento.

Hormonoterapia
El 73,7% de las mujeres estaban recibiendo en el momento del estudio hormonoterapia y el 26,3% no.

Linfedema

Presentaron esta complicacion tardia el 12,5% de la muestra, 14 mujeres el 67,5% no presentaban
linfedema. Sélo un caso, lo relacionaba con una causa probable. El linfedema resuité ser leve en 9
casos (60%), maderado en 4 (26,7%) y severo en 2 de ellos (13,3%).

En cuanto al tiempo de evolucién del linfedema, en 13 de los casos (92,9%) era de menos de un afio y

s6lo en uno (7.1%) la evolucién era superior a un afio. En la Tabla n® 33 puede consultarse una

sintesis de los datos de la muestra.
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CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS DE LA MUESTRA

EDAD Media 54,74
Desviacion Tipica 11,596
Rango 32-83
Moda 52
ESTADO CIVIL Casadas 67,9%
Solteras 15.2%
Viudas 13,4%
Separadaso divorciadas 3,6%
HIJOS: Sl 88,9%
NO 1,1%
Edad de los hijos Mas de 20 arios 61,6%
Entre 15y 20 afios 10,7%
Entre 10 y 15 afios 6.3%
Entre 10 y 5 afios 45%
Menos de 5 afios 2,7%
ESTUDIOS Sin estudios 26,1%
Estudios Primarios 43.2%
Estudios Secundarios 15,3%
Estudios Universitarios 15,3%
ACTIVIDAD LABORAL: Sl 34.2%
NO 65,8%
Tipo de actividad Funcionarias(Admoén., Servicios, Docentes, 47,4%
Sanitarias)
No cualificada (Agricola, doméstico) 26,3%

Auténomo {Peluqueria, fotografia, costura,  26,3%
venta a domicilio}

LUGAR DE RESIDENCIA Huelva capital 65,2%
Provincia 34,8%
INGRESOS ECONOMICOS < 10.000 € al afio 36.4%
Entre 10.000 y 15.000 € al afio 30,9%
Entre 15.000 y 20.000 € al afio 20%
>20.000 € al afio ) 127%
T. QUIRURGICO Mastectomia 70,5%
Cirugia conservadora 29,5%
TIEMPO DESDE LA INTERVENCION > de 6 meses 71.2%
< de 6 meses 28,8%
T. QUIMIOTERAPIA sl 84,5%
NO 15,5%
T. RADIOTERAPIA St 82,5%
NO 17,5%
Sl 73,7%
T. HORMONOTERAPIA NO 26,3%
LINFEDEMA: Si 12.5%
NO 87.5%
Causa del linfedema Conocida (Probable picadura de insecto)
Desconocida 6,7% (1 mujer)
93,3%
Tipode L.
Leve 60%
Moderado 26,7%
Severo 13.3%
Tiempo de evolucién del linfedema
< de un afio 92,9%
> de un afio 71%

Tabla 33. Caracteristicas de la muesfra
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3. DESCRIPCION DE LOS AUTOCUIDADOS

3.1. DESCRIPCION DE LAS SUMAS DE ESCALAS

En primer lugar, hemos realizado una descripcion de la suma de las escalas, en ellas se identifica el
namero de casos que se encuentra en cada puntuacién con una diferencia de cinco puntos.

Mediante esta descripcion puede observarse las bajas puntuaciones obtenidas por un alto porcentaje

de las participantes.

: ) frecuencia ) Porcentaje _Porcentaje acumuluqq o
'''' 15-19 n - 9.82 9.82 ’ 4
20-24 n 9.82 19.64
25-29 13 11.61 31.25
30-34 8 7.14 38.39
35-39 12 10.71 49.11
40-44 12 10.71 59.82
45-49 7 6.25 66.07
50-54 10 8.93 75.00 |
55-59 9 8.04 83.04
60-64 9 8.04 91.07
65-69 7 6.25 97.32
70-75 3 2.68 100.00
Total 112 100.00 |

Tabla 34. Suma de puntos: Conocimientos.

______ Frecuencia Porcentaje o Porcentaje acumulado

20-24 1 0.89 0.89

25-29 5 4,46 5.36

30-34 25 22.32 27.68

35-39 31 27.68 55.36

40-44 30 26.79 82.14

45-49 14 12.50 94.64

50-52 6 536 100.00 '
Total 112 100.00 i

Tabla 35. Suma de puntos: Autocuidados Generales.
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Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado

16-19 1 0.89 / 0.89

20-23 2 1.79 2.68

24-27 2 1.79 4.46

28-31 15 13.39 17.86

32-35 27 24.11 41.96

36-39 24 21.43 63.39

40-43 22 19.64 83.04

44-48 19 16.96 100.00

Total 112 100.00

Tabla 36. Suma de puntos: Desarrollo personal e Interaccion.

Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado

18-21 8 7.4 7.14
22-25 n 9.82 16.96
26-29 17 15.18 32.14
30-33 22 19.64 51.79
34-37 25 22.32 7411
38-41 13 11.61 85.71
42-45 11 9.82 95.54
46-49 4 3.57 99.11
50-53 1 0.89 100.00
Total 112 100.00

Tabla 37. Suma de puntos: Autocuidados Especificos.

Estas bajas puntuaciones se obtienen a pesar de que han sido calculadas bajo el supuesto de igualdad
de relevancia y dificultad para la consecucion de todos los resultados de autocuidados, cuestion que se

solventara con el posterior establecimiento de los puntos de corte.
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3.2. ANALISIS DE SEGMENTACION

Mediante el andlisis de segmentacion se pretende identificar grupos de mujeres con caracteristicas
similares. Esta diferenciacion permitiria el disefio de intervenciones diferenciadas para cada grupo. Con
esta finalidad y empleando las puntuaciones factoriales de Autocuidados en las cuatro dimensiones de
Conocimientos, Autocuidados Generales, Desarrollo Personal e Interaccion y Autocuidados Especificos

se procedio a realizar un andlisis de segmentacion de la muestra.

El procedimiento empleado considera dos pasos: en un primer momento se crean particiones de la
muestra en “K’ grupos homogéneos de participantes en funcién de sus respuesta mediante un
algoritmo de clasificacion conocido como K-Medias o Quick Clusters, y estos “K* grupos homogéneos
son clasificados posteriormente en un nimero menor de segmentos de la muestra mediante un

procedimiento jerarquico.

Se emplea este procedimiento en dos etapas ya que el nimero de participantes a clasificar (112
mujeres) es excesivamente alto para interpretar los indices que se obtienen mediante el procedimiento
jerarquico (especialmente el historial de clasificaciones y el dendrograma), por lo que mediante el
- procedimiento de K-Medias se agrupa inicialmente en un nimero de fragmentos muy superior al que se
espera encontrar (en este caso se solicitaron 20 clases iniciales de mujeres con respuesta

homogénea).

La agrupacién de las 20 clases de participantes obtenidas tras el primer paso queda jerarquizada como
muestra el dendrograma del Gréfico 11, como puede observarse, la distancia a la que hay que
fragmentar la muestra para obtener cuatro clases de participantes es relativamente pequefia, aportando

una mayor distancia entre grupos que dentro de ellos.
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*+* %+ * *HIERARCHICAL CLUSTER ANALTYSIS?®
Dendrogran using Ward Method
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Case 20 —]-L}
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Grafico14. Dendrograma de clasificacion jerarquica.

Analizando esta informacion mediante los indices matematicos que aporta el historial de
conglomeracion que se exponen en la Tabla 38 y transformando el coeficiente de conglomeracion en
una escala de 0 a 100 para facilitar su interpretacion, podemos ver que en la etapa 16 se agrupan las
clases 1 y 5, dejando conformado con eflo una muestra con cuatro clases homogéneas de
participantes, que producen un indice de conglomeracion de 0.641 sobre 2.493 (es decir, de 25.70
sobre 100.00).

Esto indica que de un total de distancias de 100 puntos intragrupo en caso de considerar a toda la
muestra como homogénea, considerar que existen cuatro fragmentos similares produciria una distancia
interna en los grupos de 25.7, valor que nos parece razonablemente bajo, especialmente debido a que
considerar cinco grupos homogéneos generaria la particion de la clase 2 de participantes, que como

veremos a continuacion cuenta con 8 efectivos.
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Conglomerado que se Etapa en la que el
Etapa combing conglome_rudo aparece
por primera vez
Coeficientes Préxima etapa
Conglomer Conglomer Conglomer Conglomer
ado 1 ado 2 ado 1 ado 2
1 4 14 000 0 0 8
2 2 15 .005 0 0 7
3 3 11 017 0 0 13
4 9 10 032 0 0 9
5 16 17 .050 0 o] 14
6 5 13 069 0 0] 11
7 2 20 .088 2 0 10
8 4 18 108 1 0 13
9 9 12 137 4 0 12
10 2 7 197 7 0 14
1 5 8 262 6 0 16
12 9 19 .333 9 0 18
13 3 4 421 3 8 17
14 2 16 513 10 5 19
15 1 6 641 0 0 16
16 1 5 809 15 1 17
17 1 3 1.143 16 13 18
18 1 9 1.610 17 12 19
19 1 2 2.493 18 14 0

Tabla 38. Historial de conglomeracion.

Las clases asi generadas cuentan con la frecuencia que se muestra en la Tabla 39. Como vemos, la

clase 2 cuenta con sdlo 8 efectivos, y el paso anterior en la jerarquizacion de la muestra producirfa su

particion, por lo que no resulta conveniente su empleo.

Total

FRECUENCIA
38 33.9
8 7.1
32 28.6
34 30.4
112

Tabla 39. Clases retenidas en el anlisis de fragmentacion de la muestra.
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3.2.1. ASOCIACION DE LAS CLASES CON LOS FACTORES DE AUTOCUIDADOS
Para la interpretacion de estas clases hay que proceder a analizar su asociacion con las variables
sociosanitarias y de Autocuidados. En primer lugar, interpretaremos la relacién entre las clases y los

factores de Autocuidados, cuyos promedios y desviaciones tipicas (S) por clase se muestran en la

Tabla 40.
Clase 1 Clase 2 Clase 3 Clase 4
(N=38) (N=8) (N=32) (N=34)
Media S Media S Media S Media S
Conocimientos -0.18 0.374 0.07 0.477 -0.34 0.273 0.53 0.243
Autocuidados Generales 0.36 0.346 0.56 0416 | -0.62 0.4%1 0.06 0.505
!
i
Desarrolio Personal |
0.19 0.205 -0.50 0409 | -0.36 0.314 0.25 0223 |
e Interaccién i | i
i
! |
Autocuidados Especificos ; -0.22 0.291 0.36 0.476 , -0.47 0.187 0.55 0377 f
- A s ~ !

Tabla 40. Descripcion de las cuatro clases de participantes en sus puntuaciones factoriales de Autocuidados.
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La representacion grafica de sus perfiles, queda representada en el Grafico 12
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Grafico 15. Perfiles de las cuatro clases de participantes en las puntuaciones factoriales de Autocuidados

En general, existen diferencias significativas (alfa= 0.05) en los cuatro factores, detectadas mediante la
Prueba F de Brown-Forsythe (prueba de ANOVA robusta ante el incumplimiento del requisito de

homogeneidad de varianzas).
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lgualmente resultan significativas las diferencia mediante la aplicacion de la prueba de Kuskall Wallis,
prueba que se realizd por existir un grupo con 8 efectivos y con la finalidad de confirmar estas
diferencias (p= 0.000)

Para analizar las diferencias entre pares de grupos se empleé la prueba C de Dunnet (fijando un nivel
de riesgo del 0.05) de comparacion por rangos estudentizados, por ser igualmente robusta ante el

incumplimiento del requisito de homogeneidad de varianzas.

En cuanto al factor de Conocimientos, mediante fa prueba C de Dunnet se detectan diferencias

significativas entre las clases 1y 4, y entre las clases 3y 4.

En cuanto a los Autocuidados Generales, solo las diferencias entre las clases 1y 2 no resultaron

significativas.

Tampoco resultaron significativas las comparaciones realizadas en fa puntuacion de Desarrollo

Personal e Interaccion entre las clases 1y 4, y las clases 2y 3.

Por (ltimo, solo las clases 2 y 4 mostraron diferencias no significativas en cuanto a Autocuidados

especificos.

3.2.2. ASOCIACION DE LAS CLASES CON LAS VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

En cuanto a las variables sociosanitarias, las diferencias en cuanto a edad de las clases son
marginales (0.05 < p < 0.10), mostrando cada clase los resultados que pueden apreciarse en fa Tabla
41, Resultados similares se obtienen aplicando la prueba de Kruskal Wallis (p= 0.080)

! Clases ) N Media Desviacién tipica . .t
1 ® 55.24 2040
2 8 48.75 6.944
3 32 58.22 12.082
4 34 52.32 10.753 |
Total ] o 12 54.74 11.594 2

Tabia 41. Descripcion de la edad de fas cuatro clases de participantes.
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En cuanto a la asociacion con el nivel de estudios, ésta se muestra marginal en general (X3(9) =
15.152, p = .087), aunque mediante el andlisis de los residuos corregidos estandarizados (REC, en
adelante) pademos observar que la asociacién entre la Clase 3 v el nivel sin estudios es significativa al
menos al 5% de riesgo (REC= 2.2), asi como la asociacién entre la Clase 4 y el nivel de estudios
secundarios (REC = 2.3). La significacion estadistica obtenida mediante la aplicacion de la prueba de
Kruskal Wallis es tigeramente superior (p= 0.018)

El estatus ocupacional (Trabajando vs. No trabajando) muestra una asociacion significativa al 5% de
riesgo con la pertenencia a estas clases; concretamente son fa clase 3, asociada significativamente a
“No trabaja” (REC = 2.1; un 80.6% de esta clase se encuentra en situacién de no mantener un empleo
remunerado) y la Clase 4 asociada a “Trabaja” (REC = 3.2; un 55.9% de esta clase mantiene un
empleo remunerado) las que marcan el sentido de esta asociacion. Resultados similares con una

significacion de p= 0.005, se obtienen aplicando la prueba de Kruskal Wallis.

El nivel econémico muestra una asociacion con las clases con significacién marginal, siendo fa clase
3 la Gnica que mantiene una asociacion significativa con un determinado nive! econdmico: un 51.6% de
la clase cuenta con una renta de menos de 10.000 euros anuales (con valor REC= 2.1). Resultados
similares con una significacion de p= 0.004, se obtienen aplicando la prugba de Kruskal Watlis.

En cuanto a la procedencia (Huelva vs. Provincia) la pertenencia a clases mantiene una asociacion
significativa con la misma (X%(3) = 10.538, p = 0.015) siendo de nuevo las clases 3 y 4 las que
muestran asociaciones significativas: la Clase 3 con la procedencia de la provincia (REC = 2.1, siendo
un 50.0% de esta clase procedente de la misma) y la clase 4 con la procedencia de Huelva capital
(REC = 3.0, siendo un 85.3% de esta clase procedente de Huelva capital). Resultados similares con
una significacidn de p= 0.015, se obtienen aplicando la prueba de Kruskal Wallis.

El hecho de convivir o no en pareja no mostré asociacion significativa con las clases de participantes

con ninguna de las pruebas aplicadas.
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Por dltimo, tener o no hijos ha mostrado una asociacion significativa con la pertenencia a estas
categorias (X2(3)= 8.581; p= .035). Concretamente en la clase 4 encontramos un valor REC = 2.9,
habiendo un 24.2% de muijeres de esta clase que no tienen hijos, lo que constituye el 66.7% de las
personas de la muestra que no tienen hijos. Resultados similares se obtienen mediante la aplicacién de
la prueba de Kruskal Wallis (p= 0.037)

La edad de los hijos no mostré asociacion significativa con la pertenencia a las clases con ninguna de

las pruebas aplicadas.

3.2.3. ASOCIACION DE LAS CLASES CON LAS VARIABLES CLINICAS

En cuanto a las variables clinicas, el tipo de intervencién quirdrgica no mostrd asociacion
significativa con las clases de participantes.

El tiempo transcurrido desde la intervencién, medido en dos niveles {(mas de seis meses y menos
de seis meses) muestra asociacién marginal (X2(3)=7.288;p=.063) con la pertenencia a las clases de
participantes. Concretamente, pertenecer a la clase 1 se asocia significativa y positivamente a haber
transcurrido menos de seis meses desde la intervencion (REC=2.7, con un 44.7% de participantes de
esta clase en la categoria en cuestion). Mediante la prueba de Kruskal Wallis se obtienen también

resultados similares on una significacion de p= 0.065

Asimismo, la presencia de linfedema se asocia de manera significativa a la pertenencia a las clases
(X2(3) = 23.249; p = .000) siendo las clase 1y 3 las que se asocian significativamente a ausencia de
linfedema (en el caso de la clase 1 con un REC=2.3, un 97.4% de participantes que no muestra
linfedema, mientras que en la clase 3 hay un valor REC = 1.9, lo que representa a un 99.9% de
participantes de la clase que no muestra linfedema) y la clase 4 la que se asocia significativamente a

presencia de finfedema (REC= 4.8, con un 35.5% de participantes en dicha categoria).
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Similares resultados se obtienen mediante la prueba de Kruskal Wallis con una significacion de p=

0.000. Estos valores se representan en el Grafico 17
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Grafico 16. Porcentaje de presencia y ausencia de linfedema en cada clase.

El andlisis global de estos resultados nos proporciona la distribucion de los déficits de autocuidados

que pueden identificarse en las cuatro clases o grupos de mujeres y que presentan caracteristicas

distintas.

CLASE | 38 mujeres
Menos de seis meses
desde la intervencién

I linfedema Baja

Nivel C. Ac. Bajo
Nivel AcG  Alto
Nivel Ac D. I. Medio
Ac Especif. Bajo

Tabla 42. Perfil de las clases

CLASE Il 8 mujeres

Edad: grupo de mujeres
mas jovenes (media 48,7
aiios)

Nivel C. Ac. Medio
Nivel Ac G.  Alto
Nivel Ac D. I. Muy bajo
Ac Especif.  Alto

CLASE Ill 32 mujeres
Residencia en la provincia
de Huelva
Baja renta
Sin estudios
No trabajo remunerado
I linfedema  Baja

Nivel C. Ac. Bajo
Nivel Ac G.  Muy Bajo
Nivel Ac D. I. Bajo
Ac Especif. Bajo
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CLASE IV 34 mujeres
Residencia en Huelva
Capital

Estudios secundarios
Trabajo remunerado
I linfedema Alta
No tener hijos

Nivel C. Ac. Alto
Nivel Ac G.  Medio
Nivel Ac D. |. Medio-Alto
Ac Especif.  Alto
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3.3. PUNTOS DE CORTE

3.3.1. DETERMINACION DE LOS PUNTOS DE CORTE.

Para indentificar la situacion de riesgo de presentar déficits de autocuidados global en las distintas
dimensiones se determind el punto de corte de las distintas escalas, ya que los indicadores de las
distintas dimensiones de autocuidado, pueden tener distintos niveles de relevancia y ademas ser mas o
menos diffcil para la mujer cumplirlo de forma sostenida. Por ejemplo, evitar que les exiraigan sangre o
les tomen la presion arterial, son autocuidados importantes pero faciles de realizar, sin embargo,

realizar los ejercicios del hombro y brazo diariamente significa un mayor esfuerzo.

En la Tabla 43, se muestran los estadisticos descriptivos de los factores de la escala de Autocuidados.

N Minimo Maximo Media Desv. fip. |
Conocimientos 112 4] 15 5.35 4.413
Autocuidados generales 12 2 12 7.39 2.469
Desarrollo personal e interaccion 112 0 12 6.55 2974 ,
Autocuidados especificos 112 1 13 6.02 2.885 |

Tabla 43. Estadisticos descriptivos de Autocuidados.

Como puede observarse, la media mas baja global, sin tener en cuenta la ponderacién de los items,
corresponde al Factor Conocimientos y la méas alta a Cuidados Generales, pero interesa saber sus
medificaciones en funcién de la importancia y dificultad de cada uno de los autocuidados, que nos

acerque a un mayor conocimiento del riesgo de presentar déficit global de autocuidados.

Para conocer a partir de qué puntuacién podia considerarse que la mujer presentaba una situacion
considerable “de riesgo”, se procedid a establecer puntos de corte en los cuatro factores del

Autocuidado.

El procedimiento seguido fue el de Ebel (1972), que consiste, en lineas generales, en promediar la
opinién de varios expertos sobre cuantos items respondera correctamente un participante considerable
“limite”, con lo que se obtiene el punto que delimita a las personas que estan por encima o por debajo

del criterio en determinado constructo a medir.
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Para llegar al punto de corte de la escala se debe clasificar primero a los items en dos parametros: su
dificultad y su relevancia. Esto pudo llevarse a cabo gracias a la colaboracion de profesionales expertos

€Omo jueces.

En primer lugar, se solicit6 a los jueces*’ que informasen sobre la relevancia de los items para medir el
constructo. De esta forma se obtuvo una clasificacion de los items en fres niveles: aceptable,
importante o esencial*. Asimismo los jueces debieron aportar como informacion sobre cada ftem cual
debia ser la respuesta minima que ha de obtener una persona en dicha pregunta para ser considerada

como “apta”; este valor se promedia para los distintos jueces.

Con el promedio anterior se transforman las puntuaciones de la matriz de datos, asignando en cada
ftem a cada individuo la puntuacion “apto” o “no apto” en funcién de haber superado o no la puntuacion

criterio promediada entre los jueces.

Se analiz6 el porcentaje de sujetos que superé cada item, obteniendo asi un valor de su dificultad. Con
este valor de dificultad se clasificé al item como “facil” (superado segin el criterio de los jueces por mas
del 50% de la muestra), “promedio” (superado segln el criterio de los jueces por un porcentaje de la
muestra comprendido entre mas del 30% y menos del 50%) o “dificil” (superado segln el criterio de los

jueces por un maximo def 30% de la muestra).

De esta manera, se cuenta con una doble clasificacion: a) en cuanto a su relevancia y b) en cuanto a
su dificultad. Para cada subescala se construye una tabla de doble entrada; se muestran a
continuacion las frecuencias conjuntas de Relevancia y Dificultad de las escalas de Grado de
Conocimiento (Tabla 44), Autocuidados Generales (Tabla 45), Desarrollo Personal e interaccion (Tabla
46), Autocuidados Especificos (Tabla 47) y Relacion de Pareja (Tabta 48).

47 Experta en cuidados paliativos. Experta en cuidados de mujeres con cancer de mama. Experta en elaboracion y validacion de cuestionarios.

“8 |tems aceptables, conocimiento, practicas y actitudes que influyen en el fomento y el mantenimiento del bienestar de forma complementaria y cuya
omisién no produce problemas de salud directamente. {tems importantes, conocimientos actitudes y practicas que aportan importantes beneficios para el
fomento mantenimiento y recuperacion de! bienestar y salud de forma continuada. ftems esenciales, conocimiento, actitudes y practicas prioritarias para el
mantenimiento y recuperacion del bienestar y fa salud de forma confinuada y cuya omisién puede ocasionar problemas de safud.
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Dichas tablas fueron enviadas de nuevo a los jueces, a ios que se pidié que informasen de “Cuéntos
ftems de cada tipo es esperable que conteste de manera positiva un participante que obtenga el perfil
limite”, con esta informacién de cada uno de los jueces, se sumd la frecuencia de items que el perfil

limite deberia contestar afirmativamente, de manera que se pudiera establecer el punto de corte en esa

puntuacion?®
Dificultad
Baja Media Alta Total
Aceptable 2 2 0 4
Importante 0 4 3 7
Esencial 0 2 2 4
Totai 2 8 5 15

Tabla 44. Clasificacion de items en la Escala de Conocimiento sobre Autocuidados.

Dificultad o _
Baja Media Alta Total
Importante 2 1 1 4
Esencial 5 4 1 10
Total 7 5 2 14

Tabla 45. Clasificacion de items en la Escala de Autocuidados Generales.

Dificvitad o -
Baja Media Alta Total
Importante 2 2 ! 5
Esencial 5 1 1 7
Total 7 3 2 12 s

Tabla 46. Clasificacion de items en la Escala de Desarrollo Personal e Interaccion.

. bifcvited ]
. Bala  Medla  Ata _ Tolal
Aceptable 0 0 R R
Importante 2 1 3 é
Esencial 2 3 2 7

Total o 4 o ‘,‘._f__,__.MA,,M-FE__‘ N 14 N

Tabla 47. Clasificacion de items en la Escala de Autocuidados Especificos.

) a carla y tablas enviadas a los jueces se incluye en el anexo 20
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Dificuftad
l Baja Media Alta Total
Esencial 6 0 0 6
Ijofal 6 0 0 6

Tabla 48. Clasificacion de items en la Escala de Relacion de Pareja.

Gracias a la colaboracién de estos Jueces, se han podido establecer los puntos de corte para cada

factor en las puntuaciones que se muestran en la Tabla 49.

. Grupo de
Grupo de Riesgo Bajo Riesgo

Conocimientos <1 211
Avutocuidados Generales <i2 =12
Desarro)lg] Personal e <10 >10
Interaccidn

Autocuidados Especificos <11 211
Relacién de Pareja <4 =4

Tabla 49. Puntuaciones que delimitan al Grupo de Riesgo y Grupo de Bajo Riesgo en Autocuidados en las cuatro escalas més la
subescala de Relacion de pareja.

Una vez clasificada la muestra en estos dos grupos se obtienen las distribuciones que aparecen en la

tabla 50.
i ‘_W_ ____GrupoAltoRiesgo Grupo Bajo Riesgwo_‘ﬁ _,.‘
‘_ Frecuencia Porceniaje frecuencia Porceniaje

Concocimientos 92 82.1 20 17.9
Autocuidados generales 108 96.4 4 3.4
Desarrolio personal e
inferaccion 91 81.3 21 18.8
Autocuidados especificos 105 23.8 7 6.3 [
Relacion de Parejo 1 s 67.1 25 329

Tabla 50. Relacion de frecuencias y porcentajes de mujeres en cada grupo por escala y subescala.

Posteriormente se realizé un analisis de la diferencia entre estos grupos en relacion a las distintas

variables socio sanitarias y de autocuidados .
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3.3.2. RELACION DE LOS GRUPO DE RIESGO EN LAS DISTINTAS ESCALAS DEL
AUTOCUIDADO CON LAS VARIABLES SOCIOSANITARIAS. |

Con el fin de identificar los factores que condicionan los autocuidados en cada una de sus
dimensiones, se comprobé la asociacion de la distribucion de grupos de alto y bajo riesgo en las
distintas escalas de Autocuidados con las variables sociosanitarias que se conocian de las mujeres. A

continuacion se resume esta informacion por cada escala de Autocuidados.

3.3.2.1. Conocimientos para ¢! Autocuidado.
Las variables edad, nivel de estudios, tener trabajo, tipo de ftrabajo, estado civil y tener hijos, no
mostraron asociaciones significativas con la escala de Conocimientos mediante ninguna de las técnicas

aplicadas.

La fecha en que se produjo la intervencién quirirgica muestra una asociacion marginal con esta escala
(Correccion por Continuidad de X2(1)= 3.170, p= 0.075); analizando esta asociacién descubrimos que
dentro del grupo de mujeres intervenidas quirirgicamente hace 6 meses o menos, se encuentira a un
93.8% de personas en el grupo de riesgo, mientras que en el grupo de mujeres que fueron intervenidas
hace 6 meses 0 mas, este porcentaje es del 77.2%. resultados similares se obtienen mediante la
aplicacion de la U de Mann Wihtney (p= 0.041)

No se encuentra asociacion significativa con ef tipo de intervencidn realizada.

En cuanto al lugar de residencia, hay una asociacion marginal con fos grupos segln los conocimientos
(Correccion por Continuidad de X2(1)= 3.219, p= 0.073) que se muestra en el porcentaje de mujeres
con residencia en la capital que pertenecen al grupo de riesgo, un 76.7%, comparado con el porcentaje
de mujeres con residencia en la provincia que estan en dicho grupo, un 92.3%. Los valores obtenidos

mediante la aplicacién de la U de Mann Wihtney son similares con una significacion de p= 0.041.

La presencia de Linfedema se asocia significativamente al riesgo en Conocimientos (Correccién por
Continuidad de X2(1)= 5.009, p= .025), ya que el 85.7% de las mujeres sin linfedema presentan un
nivel de conocimientos clasificable como “de riesgo” mientras que en el grupo que presenta

linfedema este porcentaje es de 57.1%,
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El tiempo transcurrido desde la aparicion del linfedema no muestra asociacién significativa. Los valores
obtenidos mediante la aplicacién de la U de Mann Wihtney son similares con una significacién de p=
0.009.

3.3.2.2. Autocuidados Generales.

El nivel de estudios de las mujeres de la muestra mantiene una asociacion no significativa con su
agrupacion en funcion del riesgo en cuidados generales, sin embargo el trabajo remunerado muestra
una asociacion significativa con esta agrupacion (Estadistico exacto de Fisher con significacion bilateral
= 0.012) ya que mientras que entre quienes trabajan hay un 89.5% en el grupo de riesgo, entre quienes
no trabajan se encuentra un 100% de mujeres en dicho grupo. Resultados similares con una

significacién de p= 0.005 se obtuvieron mediante la aplicacion de la U de Mann Wihtney.

En el resto de variables socio sanitarias no se encuentran asociaciones significativas.

3.3.2,3. Desarrollo Personal e Interaccion.
No se han encontrado asociaciones significativas entre esta escala y las variables socio sanitarias con

ninguna de las téncnicas aplicadas

3.3.2.4. Autocuidados Especificos.
No se han encontrado asociaciones significativas entre esta escala y las variables socio sanitarias con

ninguna de las técnicas aplicadas.
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4. DESCRIPCION CALIDAD DE VIDA

4.1. DESCRIPCION Y CONSISTENCIA INTERNA.
El instrumento de calidad de vida WHOQOL-BREF, como se explica en el apartado material y método,
cuenta con una estructura dividida en cuatro dominios el fisico, psicolégico, social y ambiental y

ademas dos preguntas independientes de cardcter general sobre [a calidad de vida.

Para el analisis de los datos recogidos con este instrumento se han seguido las recomendaciones del
WHOQOL-BREF: introduction, administration, scoring and generic version of the assessment (1996) del

programa en salud mental de la OMS.

La primera pregunta de esta escala es de caracter general sobre la percepcion de la calidad de vida, no
teniendo valoracion como parte de las subescalas. Se muestran en la Tabla 51 las frecuencias y
porcentajes de respuesta a dicha pregunta. Puede observarse como un alto porcentaje de participantes
califican su calidad de vida como normal o bastante buena, frente al escaso porcentaje que la califica

COmMo poca 0 muy mal.

Frecuencia Porcentaje
Muy mal 4 3.57
Poco 7 6.25
Lo normal 39 34.82
Bastante bien 42 37.50
Muy bien 20 17.86
Total 112 100.00

Tabla 51. Frecuencias y porcentajes de respuesta a la pregunta “; Coémo puntuaria su calidad de vida?".

Igualmente, el item 2 es de caracter general y no es evaluable como parte de ninglin dominio, por lo
que realizamos el andlisis de su distribucion de manera independiente. En la tabla 52 se muestran sus

frecuencias y porcentajes.

" mecvencia__ Porcentdje
Muy insatisfecha 7 6.3
Poco safisfecha 19 17.0
Lo normal 48 429
Bastante safisfecha 24 21.4
Muy satisfecha 14 12.5
Total 112 100.0
Tabla 52. Cuan satisfecha esta con su salud.
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Puede observarse que el porcentaje de mujeres muy insatisfechas y poco satisfechas con su salud
aumenta, asi como las que se sittian en un grado de satisfaccién normal, y disminuyendo el de mujeres

que se encuentran bastante o muy satisfecha.

Globalmente es menor el grado de satisfaccion con la salud que con la calidad de vida. Hemos creido

de interés estudiar la asociacion de esta variable con la respuesta al item 1, se muestra en la siguiente

tabla de contingencia.
CV: Cudn satisfecha estd con su salud Total
Muy ins?ﬁsfecha Lo normal Bastante sr:ﬂisfechu
/ insafisfecha / muy safisfecha
Frecuencia 9 2 0.0 11.0
% fila 81.8 18.2 0.0
% columna 34.6 4.2 0.0
Muy mal % del total 8.0 18 00
_/_Bgco Res.Cor. | 4.8 o -1 .7»7 3 -2.5 R
Frecuencia 11 22 6 39.0
% fila 28.2 56.4 154
% columna 42.3 45.8 158
% del total 9.8 19.6 54
Lo normal Res. Cor. 0.9 2.1 -30 o
Frecuencia 6 24 32 620 |
% fila 9.7 38.7 51.6
Cémo % columna 23.1 50.0 842
Puntuaria
su calidad | Bastante bien % del total 54 214 286
de vida / muy bien Res. Cor. -3.8 -1.0 4.4 ]
Total Frecuencia 26 48 38 ot 112.0

Tabla 53. Relacion de la satisfaccion con la calidad de vida y la satisfaccién con la salud.

La asociacion entre ambas variables cuenta con un valor Chi-cuadrado de 38.469, que para 4 grados
de libertad se asocia a una probabilidad de 0.000, por lo que nada se opone a afirmar que ambas

respuestas estan asociadas estadisticamente.

Analizando los residuos corregidos (en la tabla “Res. Cor."), valor que estandariza en puntuacion
tipificada la diferencia entre las frecuencias observadas en una casilla y las esperadas bajo la hipétesis
de asociacién nula entre variables, podemos ver que las casillas de la diagonal principal cuentan con

residuos positivos y superiores a 2.0 en valor absoluto.
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Esto puede interpretarse como una asociacién positiva y significativa entre las modalidades de [a fila y
la columna que cuentan con Res. Cor. > |2.0], es decir:
a) Existe una tendencia significativa a contestar de manera conjunta con una puntuacién de mal o
poco a [a calidad de la propia vida y de muy insatisfecha o insatisfecha sobre fa propia salud.
b) Existe una tendencia significativa a contestar de manera conjunta con una puntuacion de ‘lo
normal” en ambas variables.
¢) Existe una tendencia significativa a contestar con una puntuacion de Bastante bien o muy bien
a la calificacion de la propia vida y con bastante satisfecha o satisfecha a la calidad de la propia
salud.

Hemos querido conocer las frecuencias y porcentajes de respuesta al item 26 “Con qué frecuencia
tiene sentimientos negativos tales como fristeza, desesperanza, ansiedad o depresién”, por

considerarla un indicador de caracter general sobre el bienestar emocional.

Podemos observar en la Tabla 54, como un importante porcentaje de mujeres tienen este tipo de

sentimientos siempre, frecuentemente o medianamente.

Frecuencia Porcentaje Porcentaje vdiido
Siempre 5 4.46 4.50
Frecuentemente 32 28.57 28.83
Medianamente 35 31.25 31.53
Raramente 30 26.79 27.03
Nunca 9 8.04 8.11
Total 1it 99.11 100.00
Valor perdido 1 0.89
Totat 112 i 100.00 .

Tabla 54. CV: Frecuencia y porcentajes de respuesta a la pregunta “;Con qué frecuencia tiene sentimientos negativos, tales
como fristeza, desesperanza, ansiedad o depresion?”

Hemos relacionado asi mismo estos resultados puntuados sobre la calidad de vida. Enire ambas
variables se da un coeficiente de correlacion Rho de Spearman igual a 0.327, que para los 111 pares
de puntuaciones validos cuenta con un nivel de significacién de 0.000, por lo que las personas que
muesiran una mejor calidad de vida presentan también una menor frecuencia de sentimientos

negativos.
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Analizando las categorias de respuestas mediante una tabla de contingencia (ver Tabla 55) se puede
apreciar como a pesar de informar de una calidad de vida puntuada “Muy bien o bastante bien”’, un
22.58% de las mujeres “siempre o frecuentemente” tiene sentimientos negativos.

Entre ambas variables consideradas como categéricas se da un valor Chi-cuadrado de asociacién de

9.949, que para 4 grados de libertad cuenta con un nivel de significacion de 0.041.

EL unico residuo corregido significativo es el que asocia a las categorfas “Calificacién de la calidad de

vida: Bastante Bien / Muy Bien" y “Frecuencia de sentimientos negativos: Raramente / Nunca”.

Con qué frecuencia liene sentimientos negativos...
Frecsl.il:r:tzr;;nie Medianamente Ra::::\i:ie- Total
Frecuencia 6 2 3 11
Muy mal-| % fila 54.55 18.18 27.27
Poco % columna 16.22 571 7.69
Res. Cor. 1.6 -1.0 o6 .
Frecuencia 17 13 8 38
Cémo % fila 4474 34.2] 21.05
puntuaria Lo normal
o caolidad % columna 4595 37.14 2051
devida Res, Cor. 1.8 0.4 22 o
Frecuencia 14 20 28 62
E?;;?&Ley % fila 22.58 32.26 45.06
bien % columna 37.84 57.14 71.79
Res. Cor. -2.7 0.2 2.5 -
Total Recuento 37 35 39 1|

Tabla 55. Tabal e contingencia entre “Como puntuaria su Calidad de Vida” y “Con qué frecuencia tiene sentimientos negativos”.

En la Tabla 56, se muestran los estadisticos descriptivos del instrumento de Calidad de Vida. El mismo

cuenta, para el total de items con un valor Alfa de Cronbach de fiabilidad entendida como consistencia

interna de 0.8884.
N Minimo Méaximo Media Desv. tip. (?rl g::c::\

CV: Area Fisica 12 6.29 000 147177 280699 7940
CV: Area Psicoldgica 12 7.33 20.00 13.9893 2.79752 7701
CV: Area Social 12 400 20.00 143750 3.87470 7230
CV: Area Ambiental 112 7.50 20.00 14,5938 2.53225 7716
CV: Total 12 33.62 80.00 57.6757 9.45893 8884

Tabla 56. Estadisticos descriptivos de las escalas def instrumento de Calidad de Vida.
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Dominio 1~ 7 items con un valor minimo de 1 punto y maximo de 5 puntos. Valor maximo del dominio
35 puntos. '

Dominio 2 - 6 items con un valor minimo de 1 punto y méaximo de 5 puntos. Valor maximo del dominio
30 puntos.

Dominio 3- 3 items con un valor minimo de 1 punto y maximo de 5 puntos. Valor maximo de! dominio
15 puntos.

Dominio 4- 8 items con un valor minimo de 1 punto y méximo de 5 puntos. Valor maximo det dominio
40 puntos.

Valoracién minima de la escala CV 24 puntos y maxima 120 puntos.

La calidad de vida percibida por las mujeres estudiadas se sitdia en términos generales en un nivel

medio, siendo ligeramente inferior en el area psicotdgica.

4.2. RELACIONES DE LA CALIDAD DE VIDA Y LAS VARIABLES.
SOCIODEMOGRAFICAS

Se ha analizado la relacion de la CV con las variables sociodemograficas, edad, estado civil, hijos, nivel

de estudios, trabajo, ingresos econdmicos, lugar de residencia.

No se ha encontrado relacion significativa con la edad.

El estado civil guarda una asociacion nula con la calidad de vida (T(110) = -1.408, p = .162).

Tener o no hijos no se asocia significativamente a la calidad de vida (T(106) = -.213, p = 0.832), y
dentro de! grupo que no tiene hijos, las edades de los mismos tampoco se asocian significativamente a
la calidad de vida (Rho de Spearman (N=96) = -.155, p = .131).

La influencia de la calidad de vida resulta independiente de si la participante tiene o no trabajo

remunerado.

El lugar de residencia no esta asociado a la puntuacion en el total de calidad de vida (T(110) = 1.328,
p=.187)
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La asociacion con el Nivel de estudios (F robusta de Brown Forsythe (3, 55.309) = 3.113, p = .033),
debido a que las participantes sin estudios cuentan con una calidad de vida significativamente peor que
el resto (contrastado con la prueba de comparacion mitiple a posteriori C de Dunnett). En el grafico 14,

pueden observarse estas diferencias.

60.00 /J _ |
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ad 55001 .
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Grafico 17. Promedio de calidad de vida en funcion del nivel de estudios.

La calidad de vida guarda relacién con el nivel econémico (F(3, 106) = 3.304, p = 0.023), siendo el
nivel “Menos de 10.000 Euros anuales” el que se distancia significativamente del resto por presentar

una peor calidad de vida.

Recodificando la informacion tanto del nivel de estudios como del econdmico en dos niveles (menos de
10.000 euros — 10.000 o mas euros, por un lado, y “sin estudios- con estudios” por otro) no se aprecia

la existencia de interaccion significativa entre ambos, mediante una prueba de ANOVA transversal.

BIAR!I EQ I INICAS
ARIADLED ULINIVAOD

4.3. RELACIONES DE LA CALIDAD DE .VIDA Y LAS

En cuanto a la relacion de la Calidad de Vida con las variables Clinicas se ha observado lo siguiente:

El tipo de intervencion y el tiempo transcurrido desde la misma No presentan diferencias en cuanto
a calidad de vida (T(110) =-.378, p = .708) entre las mujeres a las que se les practicé mastectomia o
cirugia conservadora, al igual que entre quienes fueron intervenidas hace mas de 6 meses 0 menos de
6 meses (T(109) = 1.110, p = .269).
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Ninguno de los tres tipos de tratamiento administrado muestra una asociacién significativa con la
calidad de vida (T(110) = .186, p = .852 para la hormonoterapia, T(110) = 1.382, p = .170 para la
quimioterapia y T(110) =-.492, p = .624 para fa radioterapia).

Este resultado es relevante para el tratamiento de hormonoterapia que es el que las mujeres en el

momento del estudio se estan aplicando.

Los tratamientos de quimioterapia y radioterapia se aplicaron con anterioridad y su influencia en la
calidad de vida se encuentran diferidos en el tiempo y su asociacién con la calidad de vida en el

momento del estudio en todo caso seria un efecto residual.

La presencia de linfedema tampoco se encuentra asociada a la calidad de vida (T(110) = 193, p =
.847). Sdlo el dominio Fisico de la calidad de vida si muestra asociacion marginal con la presencia de
linfedema, teniendo un promedio significativamente mayor de calidad de vida en el érea fisica quienes
no sufren linfedema (Promedio = 14.88) frente a quienes si lo sufren (promedio = 13.55), segln la
prueba T(110) = 1.676, p = 0.097). Probablemente esta asociacion seria mas significativa en una

muestra que contase con un mayor nimero de mujeres con linfedema.

4.4. RELACION AUTOCUIDADOS Y CALIDAD DE VIDA.

En cuanto a la relacién entre los grupos en funcion del riesgo y la Calidad de Vida, se procedié a
emplear el contraste T de Student para medias en grupos independientes. En la Tabla 57, se muestran
los estadisticos que describen la calidad de vida estimada mediante la escala QOL -BREF tanto en el
Grupo de Riesgo en Conocimientos como en el Grupo de Bajo Riesgo en Conocimientos. Las
diferencias observadas entre estos dos grupos en cuanto a calidad de vida, no resultan significativas

con dicha prueba.

. Riesgo ;;]o Rlesgo 1,
Grupos de Conocimiento  ——— - - - - =i
N Media Des. Tipo N Media Des. Tipo !
Area Fisica 92 14.61 2767 20 1523 3.002
Area Psicolégica 92 13.86 2.885 20 14.58 2.326
Area Social 92 14.44 3.733 20 14.07 4,567
Area Ambienta 92 1447 2571 20 1518 2319 |

Tabla 57. Descripcion de la Calidad de Vida del Grupo de Riesgo y del Grupo de Bajo Riesgo en cuanto a Conocimientos.

Resultados similares se han obtenido aplicando la U de Mann Wihtney, con significaciones

comprendidas entre p= 0.963 y p=0.286.
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La relacién de la calidad de vida estimada mediante el QOL- BREF y los grupos segun el riesgo en

Autocuidados Generales se muestra en la Tabla 58.

Grupos de Autocuidados Riesgo Bajo Riesgo
Generales N Media Des. Tipo N Media Des. Tipo
Area Fisica 108 14.59 2772 4 18.14 1.082
Area Psicologica 108 13.93 2.761 4 15.60 3.754
Area Social 108 14.30 3.862 4 16.33 4,269
Area Ambiental 108 14.54 2472 4 16.13 4,008

Tabla 58. Descripcidn de la Calidad de Vida del Grupo de Riesgo y del Grupo de Bajo Riesgo en cuanto a Autocuidados
Generales.

La diferencia observada entre ambos grupos en el Area Fisica resulta estadisticamente significativa con
la prueba T de Student (T(110) = -2.546, p = 0.012).

Analizando la distancia entre los promedios en ef Area Fisica de ambos grupos mediante el valor d de
Cohen (Cohen, 1988) se obtiene un estadistico d = 1.30.

El estadistico d de Cohen se ha calculado mediante la formula que emplea la desviacidn tipica
ponderada de ambos grupos por ser estadisticamente similares entre si y tener ambos grupos tamafios

diferentes.

El valor de d = 1.30 puede ser interpretado como una distancia grande entre ambas medias para este
tamafio de los grupos y esta variabilidad global de la muestra, lo que se traduce en que el promedio del
grupo de bajo riesgo puede ser considerado como la puntuacién percentil 90 del grupo de riesgo (la
media del area fisica de la calidad de vida del grupo de bajo riesgo solo es superada por el 10% de las

mujeres del grupo de riesgo).

Aplicando la prueba U de Mann Wihtney, los resultados obtenidos son similares, encontrandose
también diferencias significativas en el area fisica de la CV con los autocuidados generales de ambos

grupos p= 0,008.
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Sobre la relacion entre la calidad de vida y los grupos de riesgo en el factor de Desarrollo Personal e
Interaccién se puede comprobar teniendo en cuenta los resultados que se muestran en la Tabla 59 de

descriptivos de ambos grupos.

Grupos de  Desarrollo Riesgo Bajo Riesgo
Personal e Inferaccién N Media Des. Tipo N Media Des. Tipo
Area Fisica 21 14.29 2.701 21 16.57 2.543
Area Psicolégica 21 13.33 2.480 21 16.83 2.308
Area Social 91 13.72 3.317 21 17.21 4.842
Area Ambiental 91 14.05 2.204 21 16.93 2.585

Tabla 59. Descripcion de la Calidad de Vida del Grupo de Riesgo y del Grupo de Bajo Riesgo en cuanto a Desarrolio Personal e
[nteraccion.

En la Tabla 60 como podemos ver, la diferencia en calidad de vida ente ambos grupos se hace patente
en la significacion estadistica de las cuatro areas, contando con valores de tamafio del efecto grandes
en todos los casos, como se ve en la interpretacién del porcentaje de mujeres del grupo de riesgo que

superarian el promedio del grupo de bajo riesgo.

Grupos de Desarrollo Personal e Interaccidn 1(110) Significacién bilateral d de Cohen Percentil
Area Fsica -3.526 0.001 0.85 18.0
Area Psicoldgica -5.900 0.000 1.43 8.1
Area Social -3.952 0.000 095 16.0
Area Ambiental -5.211 0.000 1.26 10.0

Tabla 60. Anélisis de las diferencias en calidad de vida entre los grupos de riesgo en la escala de Desarrollo Personal e
Interaccion.

Esto implica que las personas con bajo riesgo en su factor de Desarrollo Personal e Interaccion
muestran una calidad de vida significativamente mejor que las personas que cuentan con niveles de
riesgo en este factor. Semejantes resultados se obtienen mediante la aplicacion de la U de Mann

Wihtney con las mismas significaciones estadisticas.

Resultados similares e igual significacion estadistica (Area fisica, p= 0,001; Area Psiquica, p= 0,000;
Area Social p= 0,000 y Area Ambiental p= 0,000) se obtienen aplicando la prueba U de Mann Wihtney.
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Aligual que la escala anterior, la division en dos grupos segln el riesgo en la escala de Autocuidados
Especificos muestra promedios muy distanciados entre si en calidad de vida segdn el QOL- BREF (ver
Tabla 61)

Grupos de Autocuidados Riesgo Bajo Riesgo
Especificos N Media Des. Tipo N Media Des. Tipo
Area Fisica 105 14.54 2.781 7 17.39 1.678
Area Psicolégica 105 13.84 2,780 7 1629 2.068
Area Social 105 14.21 3.850 7 16.86 3.625
Area Ambiental 105 14.43 2.469 7 17.00 2.398

Tabla 61. Descripcion de la Calidad de Vida del Grupo de Riesgo y del Grupo de Bajo Riesgo en cuanto a Autocuidados
Especificos.

Diferencias que resultan significativas una vez contrastadas mediante la prueba T de Student, segin se

concluye de los resultados de la Tabla 62.

Podemos interpretar que las distancias entre ambos grupos expresadas en unidades d de Cohen son
grandes, como desprende el andlisis de los valores percentilicos que obtendrian los promedios de los

dominios de calidad de vida del grupo de bajo riesgo sobre la distribucion del grupo de riesgo.

Podemos afirmar, por lo tanto, que la calidad de vida del grupo de bajo riesgo en el area de
Autocuidados Especificos sera significativamente mayor que la calidad de vida de las participantes del
grupo de riesgo, habiendo una distancia grande entre unas y otras participantes. Aicando la U de Mann
Wihtney, se obtienen similares resultados, con significacion estadistica en el Area Fisica p= 0,007, Area

Psicolégica p= 0,022, Area Social p= 0,080 y en el &rea Ambiental p=0,014.

jigp_:pos de Autocuidados Especificos 1(110) Significacién bilateral ~~~ dde Cohen  Percentil i
|Area Fisica 2,670 0.009 1.05 14.0 i
}Area Psicolégica -2.285 0.024 0.89 18.0 |
lArea social -1.767 0.800 0.69 240

J

lArea Ambiental 2667 0009

o4 160

Tabla 62. Andlisis de fas diferencias en calidad de vida entre los grupos de riesgo en la escala de Autocuidados Especificos.
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Los grupos de alto y bajo riesgo en sus relaciones de pareja también han sido analizados en su
relacién con la calidad de vida. Podemos apreciar en la Tabla 63 los promedios y desviaciones tipicas

de ambos grupos.

Grupos de Relacién de Riesgo Bajo Riesgo
Pareja N Media Des. Tipo N Media Pes. Tipo
Area Fisica 51 1400 2721 25 16.53 2.350
Area Psicolégica 51 13.40 2.452 25 1637 2.046
Area Social 5 13.49 3.048 25 18.08 2.280
Area Ambiental 51 13.86 2.114 25 1650 2.492

Tabla 63. Descripcion de la Calidad de Vida del Grupo de Riesgo y del Grupo de Bajo Riesgo en cuanto a Relacion de Pareja.

En la Tabla 64 puede observarse la significacion estadistica de las diferencias encontradas, asi como

la expresion de dichas diferencias en valores d de Cohen.

Grupos de Relacién de Poreja T(110) Significacién bilateral d de Cohen Percentil
Area Fisica -3.966 0.000 0.97 140
Area Psicolégica -5.229 0.000 1.28 100
Area Social -6.662 0.000 1.63 55
Area Ambiental -4814 0.000 147 120

Tabla 64, Andlisis de las diferencias en calidad de vida entre los grupos de riesgo en la escala de Relacién de Pareja.

Podemos comprobar que las distancias entre las medias de los distintos dominios de Calidad de Vida
son muy altas entre ambos grupos de Relacion de Pareja, por lo que nada se opone a que afirmemos
que fa division de la muestra de participantes con pareja en estos dos grupos resuita relevante,
reflejando su impacto en la calidad de vida. Similares resultados se obtienen mediante la aplicacion de

la prueba de Mann Wihtney, p= 0,000 en todas las areas.
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5. AUTOCUIDADOS Y SALUD

Para identificar las posibles relaciones entre Autocuidados y Salud percibida se correlacionaron,

asimismo, las puntuaciones factoriales de Autocuidados con las puntuaciones de las escalas de

Calidad de Vida. En la Tabla 65, se muestran los valores de correlacién de Pearson entre dichas

puntuaciones.
CV: Area CV: Areg CV: Area CV: Area
Fisica Psicolégica Social Ambiental
Factor Conocimientos Sorrelqcxon de 184 343(%) 270(4 2774
earson
Sig. (bilaterat) 12 002 018 015
N 76 76 76 76
Factor Autocuidados Generales Correlocion  de - " o -
Podreon 345(*) 285() 357(*% A425(%)
Sig. (oilaterat) .002 013 .002 .000
N 76 76 76 76
Factor Desarrolio  Personal e | Correlacion  de - o o o
Interaccion Pearson A413(7) 659(7) 605(7) 38407}
Sig. (bilaterat) 000 000 000 001
N 76 76 76 76
Factor Autocuidados Especificos Correlaciéon  de 089 2730 135 427
Pearson
Sig. (bilateral) 442 017 246 274
N 76 76 76 76
Factor Pareja Correlacion  de . "~ - -
Peareon 264(*) 654 743(*) 321{*)
Sig. {bilateral) 021 .000 000 008
N 76 76

** La correlacion 'és—s_@niﬁcativa at nivef 0,01 (bitateral).
* La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Tabla 65. Correlaciones

Como puede abservarse, no se trata de la existencia de correlaciones aisladas, sino de una red de

interrelaciones entre las dimensiones de cada escala y entre las escalas de Autocuidados y calidad de

vida en sus distintos dominios. Esto nos sugiere una extraordinaria complejidad e interaccidn entre

ambos constructos.
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5.1. MODELO ESTRUCTURAL DE COVARIAI
Creemos que una forma plausible de interpretar esta red de interrelaciones aunque probablemente no

la Unica, seria mediante la posible influencia de los Autocuidados sobre la calidad de vida.

Para poner a prueba esta interpretacion se disefid un modelo estructural de covarianzas, donde los
Autocuidados participan como un factor general formado por las puntuaciones de las distintas escalas
(salvo la de pareja ya que al no ser una condicion de todas las mujeres de la muestra el nimero de
valores vélidos era bajo y ho se quiso reemplazar estos valores porque podrian distorsionar o falsear
los resultados) que presentan una influencia positiva sobre la calidad de vida, entendida también como

una puntuacién global latente obtenida gracias a sus dimensiones especificas.

En el Grafico 19, se muestra el modelo con la estructura de covarianzas propuesta.

@ CONOCIMIENTOS —Lsl  AreaFisica
1 1 : :
@ AUTOC. GENERALES L[ AREA PsICOLOGICA
. 1 AUTOCUIDADOS)—5( “ALDAD |
@ DESARROLLO PERSONAL L' ,[  AreasociaL <—
% 1
@ L[ autoc. EspeciFicos 1| AREA AMBIENTAL

Grafico 18. Modelo estructural de covarianza entre Autocuidados y Calidad de Vida.

En el modelo podemos apreciar que se relaja la covarianza entre el error de medida de los

Conocimientos y el de Cuidados Especificos.
Este valor se ha liberado ya que los Autocuidados Especificos requieren un nivel de conocimientos

concretos sobre el problema de salud que hace que ambos factores estén necesariamente muy

relacionados.
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La matriz de covarianzas de dicho modelo fue estimada mediante el método de Minimos Cuadrados No
Ponderados (Unweighted Least Squares, o ULS), ofreciendo las estimaciones de pardmetros que se
muestran en el Grafico 20.

En las tablas siguientes se muestran la bondad de ajuste general del modelo y los coeficientes de

regresion {(en puntuaciones directas y estandarizadas)del modelo, asi como los efectos directos e
indirectos

1 N . 1 .
AREAPSICOLOGICA @
CALDID
DADOS
AUTOCU VIDA 1 - 1 08
AREASOCIAL

Gréfico 19. Parametros estimados en el modelo estructural de covarianza entre Autocuidados y Calidad de Vida.

Como podemos ver en la Tabla 66, el valor RMR muestra un ajuste adecuado, aunque indica que
existen residuos que pueden disminuir; no se ha procedido a liberar estos residuos optando en este
caso por la parsimonia del modelo, especialmente a la vista de los valores GFI y AGFI, ambos

superiores a 0.95, y por lo tanto, indicadores de un ajuste satisfactorio.

| Model RMR GH AGH PGFI
Default model 064 981 961 490
Saturated model 000 1.000
Independence model .323 512 372 .398
Zeromodel .568 000 000 .000

Tabla 66. Bondad de ajuste generai del modelo
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En la Tabla 67, se muestran los coeficientes estandarizados de regresion dei modelo, teniendo todos

ellos valores eievados.

Estimate
Calidad de Vida < Autocuidados 682
Area Fisica <mn Calidad de Vida 657
Area Psicolégica <n Calidad de Vida 847
Area Social <ee Calidad de Vida 613
Area Ambiental < Calidad de Vida 71
Autocuidados Especificos <o Autocuidados 323
Desarrollo Personal e Interaccion < Autocuidados .889
Autocuidados generales < Autocuidados 505
Conocimientos < Autocuidados 453

Tabla 67. Coeficientes de regresion.

En la Tabla 68, se muestran los efectos directos e indirectos que se describen en el modelo, en

puntuaciones estandarizadas. Dicho efectos equivalen a coeficientes de regresidn muitiple.

Podemos apreciar que los Autocuidados (en general, es decir, la variable latente) muestran influencia

indirectamente sobre cada una de las escalas de Calidad de Vida.

Las influencias tanto directas como indirectas siguen el mismo sentido que las “flechas” (paths)
representados en el diagrama de flujo, por lo que sélo parten de cada variable latente a las variables

observadas de su constructo y de la variable latente “autocuidados” a las variables observadas de

Calidad e Vida.

EFECTOS DIRECTOS EFECTOS INDIRECTOS

Avtocuidados Cdlidad de Vida Autocuidados Calidad de Vida

Calidad de Vida 0.682 0 0 0
Conocimientos 0.453 0 0 0
Autocuidados generales 0.505 0 0 0
pesorrol\g personal e 0.889 0 0 0
interaccién
Autocuidados especificos 0.323 0 0 0
Area Ambientall 0 0711 0.485 o
Area social 0 0.613 0.418 0
Area Psicolégica 0 0.847 0.578 0
Area Fisica 0 0

0.657 0.448

Tabla 68. Efectos directos e indirectos en el Modelo.
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Podemos afirmar que la estructura de covarianzas propuesta presenta un ajuste general bastante
razonable, asi como valores de los coeficientes estandarizados de regresién que muestran que cada
influencia especifica es apropiada para ser considerada en el modelo, y por tanto afirmar que existe

influencia de los autocuidados en el bienestar y salud percibidos por las mujeres estudiadas.
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

La discusion de este trabajo la realizaremos desde una doble vertiente. Por un lado abordaremos la
etapa del proceso de investigacion en el que se presté especial atencién a la definicién y desarrollo
operativo de las estructuras conceptuales que sostienen el mismo y su dimensionalidad. Por ofro se
hara referencia a los resultados relacionados con los autocuidados, la calidad de vida y las relaciones
entre ambas variables.

Se realizar asi mismo el informe de las evidencias mas significativas y las conclusiones del estudio

1, DISCUSION DEL PROCESO DE LA INVESTIGACION

Aunque este estudio descriptivo representa una primera aproximacion al prablema, nos ha ofrecido una
panoramica bastante completa, que permitira realizar trabajos posteriores con un conocimiento mas

amplio del mismo aplicando metodologias cualitativas, cuantitativas o mixtas.

El hecho de utilizar una metodologia cualitativa para generar la variable Autocuidados Especificos, nos
ha proporcionado una extraordinaria informacion, que no habriamos obtenido con la aplicacién
exclusiva de una metodologia cuantitativa.

Esta etapa de la investigacion ha sido especialmente laboriosa, no sélo por los desplazamientos para la
realizacion de las entrevistas, especialmente los realizados fuera de Huelva Capital, sino por las
situaciones tan diversas en las que se encontraban las mujeres participantes, sus necesidades y
problemas y la implicacién de la investigadora que esto supuso, ya que en algunos casos se hizo
necesaria la intervencin terapéutica y derivar casos a la asistencia tanto médica como psicolégica y

social.

También hay que resaltar la colaboracion de las mujeres participantes en todo el proceso del estudio,
su acogida y disponibilidad para participar en esta investigacion y cualquier otra que se fuese a realizar
en el futuro, con una actitud de generosidad y auténticos deseos de contribuir a mejorar una situacion

de la que ellas son las auténticas conocedoras.

En la primera etapa del proceso de investigacion hemos prestado una especial atencién a las
definiciones preoperativas para facilitar el desarrollo de una estructura conceptual que asegurase las

bases de la investigacion.
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La metodologia utilizada en el proceso de definicién de la estructura operativa-conceptual de la variable
Autocuidado Especifico en el Cancer de Mama, nos ha permitido conocer las necesidades y problemas
mas significativos de las mujeres afectadas, asi como identificar a un nivel cualitativo cuales son las
mas relevantes.

Estas necesidades y problema han resultado ser coincidentes de forma independiente de las personas
y tcnicas utilizadas en el proceso de identificacion y se agrupan de una forma significativa con las

dimensiones del constructo tedrico autocuidado.

En primer lugar se ha observado un Déficit de Conocimiento para fos Autocuidados junto a una alta
demanda de informacion sobre los mismos y que representa la necesidad mas relevante, de acuerdo
con fa teoria Lazarus y Folkman (1984) que postula que fos individuos gue se enfrentan a una nueva
situacién buscaran informacion sobre la misma.
Los conocimientos demandados se relacionan con:
» El problema de salud, sus posibilidades de recuperacién y complicaciones; cuestiones que
aungue son mas manifiestas en la etapa inicial del proceso, permanecen a lo fargo del mismo.
= Tratamientos y efectos derivados, como &l linfedema que generalmente puede ser identificado
precozmente por la enfermera y que si es tratado en fase temprana puede controlarse evitando
sus efectos fisicas y psicologicos.
»  Sobre los recursos y tecnologia para e} autocuidado, consistente con el estudio realizado por
Simpson (1985) en ef que se identifica el descontento de las mujeres en cuanto a la provision
de protesis de mama, aspecto que se deja de forma sistematica en manos de los comerciales y
las asociaciones de ayuda mutua, cuando este aspecto es una parte esencial del cuidado por
su influencia en la recuperacién de la imagen, equilibrio corporal, autoestima y con la
consiguiente repercusion psicoldgica, siendo por tanto una responsabilidad de la enfermera

incluyendo su prescripcion.

En cuanto a las formas en que debe realizarse esta informacion, consideran que debe ser sistemética y
adaptada a sus necesidades ef deseo de comunicacién interpersonal de fas mujeres manifestado en las
entrevistas y abservacion participante y el pape! que juegan en este sentido las asociaciones de ayuda
mutua, evidencia fa preferencia de fa mujer a la informacién verbal por encima de ofras posibilidades ya

que esta modalidad aporta la informacion en el contexto de la relacién de ayuda.
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Aungue también reconocen fa necesidad de disponer de documentacidn escrita, 1o cual coincide con
los estudio realizados por Jonson y Meischke (1991) y Bilodeau y Degner (1996) en los que se
identificaron fundamentaimente dos tipos de informacion, la interpersonal (enfermeras, médicos,
familia, amigos y grupos de ayuda) y los medios de comunicacion colectivos o de masas (materiales
escritos: revistas libros y folletos, electronicos, audiovisuales, television, radio) y que deben incluirse en

el disefio de las interveciones.

Por ofra parte, esta necesidad de informacion no es estatica, cambia en el tiempo y aungue la soficitada
en el momento del diagndstico se refiere a las posibilidades de curacién y opciones de tratamiento,
cuando las mujeres estan inmersas en ellos sus demandas se relacionan con los tratamientos que se
estén aplicando en ese momento. Mas tarde, aunque todavia persiste la necesidad de informacion
sobre 1a enfermedad su curacién y recurrencia, también requieren informacion sobre los riesgos de

padecer la enfermedad otros miembros de Ia familia y sobre los autocuidados.

Estos hallazgos coinciden con las escasas investigaciones realizadas sobre las necesidades de
informacién pero la mayoria de ellos son britanicos, amaricanos o canadienses, concretamente en la
. revision realizada por Rees y Bath, (2000) no encontraron ningdn estudio realizado en otro pais, por
tanto puede decirse que hay una falta de evidencia cientifica en relacidn con las necesidades y
provisién de informacion para las mujeres con cancer de mama. Esta falta de evidencia es mayor en
relacion a las necesidades de informacién de los miembros de la familia de las mujeres afectadas

(Chalmers y Thomson, 1996) lo que indica la necesidad de realizar investigaciones al respecto.

En segundo lugar se identificé un grupo de problemas asociados al Desarrolio Personal e Inferaccion
Social: Afrontamiento Personal y Familiar, Trastorno de la Imagen Corporal y el Déficit de Autoestima
y Disfuncién Sexual, que influyen en la adaptacion al problema de salud dificultando su proceso. Y por
dltimo un grupo de problemas relacionados con la Actividad Fisica y la Movilidad y Nutricion e
Hidratacién asociados a las necesidades de Autocuidados Generales y que se evidencian en menor
medida, asi como el problema del linfedema asociado y los autocuidados ligados al mismo que no ha
sido identificado como relevante, indicando Ja minimizacion que las mujeres hacen de su prevencion.
Estos problemas y necesidades identificados coinciden con los irabajos de Ferrel et al (1997) y
Rustoen y Begnum (2000)
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Por otra parte la utilizacion de las taxonomias NANDA, y NOC, nos ha permitido identificar las areas
donde pueden establecerse futuras conexiones entre los DAE y los déficits de autocuidados, una de las
compatibilidades més claras ha sido el paralelismo existente entre el diagndstico Conocimientos
Deficientes como limitacién critica para los autocuidados.

Aungue se encontraros lagunas en la taxonomia y matices en la forma de expresion cuya correccién
podrian aumentar la congruencia entre los diagndsticos NANDA vy los Déficits de Autocuidado y que

creemos deben constituir en el futuro el centro de interés de investigaciones en esta linea.

En cuanto al desarrollo conceptual y opertaivizacion del concepto autocuidado especifico en el cancer
de mama, en este trabajo hemos obtenido algunos resultados prometedares, sin embargo creemos, al
igual que otros autores (Pi-Ru, 1994; Hii-Ling, 1998; Wieb, 1999; Magnan, 2001) que constituyen solo
el inicio de un proceso de refinamiento de la estructura conceptual sobre fa que se deberan investigar
mas intensamente, mientras esto se produce opinamos que estos resultados pueden utilizarse pero su

aplicacion debera realizarse con las debidas precauciones.

La definicion operativa del concepto Autocuidado y sus dimensiones, ha resultado estar en linea con
ofros autores que han realizado investigaciones con una estructura de trabajo similar en base a la
Agencia de Autocuidado (Gast y Denyes, 1998; Denyes, 1988; Séderhamn y Clifforson, 2001; Carter,
1998; Kearney y Fleischer, 1979) y el proceso de definicidn y opertivizacién de problemas clinicos
como en la fatiga seguido por Aaronson, Teel, Cassmeyer, Neuberger, et al (1999) posteriormente
utilizado por Magnan (2001).

Coincidimos con ellos en la dificultad que entrafia la definicion y operativizacion de los conceptos
tedricos, asi como en la importancia de realizarlas ya que si el autocuidado es documentado

adecuadamente, puede ser enfocado hacia la promocién del bienestar con mejores resultados.

Por fanto creemos conveniente realizar investigacion sobre los autocuidados en personas afectadas de

distintos problemas y su contribucién a la salud.
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En cuanto a la elaboracion del instrumento de medida, se ha intentado que el cuestionario evalte lo
mejor posible todas las dimensiones del autocuidado , por ello incluimos la medida conjunta de
capacidades y practica, creemos que esta evaluacién proporciona una informacion mas completa sobre
lo que la mujer afectada de cancer de mama es capaz de realizar y sobre si lo realiza realmente, esto
nos aleja de la posibilidad de que la persona tenga las capacidades de autocuidado pero que por

diversas razones no llegue ponerlo en practica.

No obstante, creemos que el fendmeno de los autocuidados es tan complejo y multidimensional que es
probable que una sola medida no pueda captarlo adecuadamente en toda su amplitud y polivalencia y
quizés sea necesario la utilizacion de mas de un instrumento como identificaron McBride (1991) y
Carretero (1998) o podria establecerse en linea con Denyes (1988) y Gallegos (1998), distintos

mddulos para la valoracion del autocuidado general y el especifico.

En cuanto a la poblacion de estudio, la dificultad de acceso, hizo que nos cifiésemos a las mujeres
diagnosticadas y tratadas en un hospital general, que si bien es el hospital de referencia de Huelva y
atiende el mayor porcentaje de casos de cancer de mama, deja fuera del estudio a las mujeres
diagnosticadas y tratadas en otros centros del Servicio Andaluz de Salud y en la atencién privada.
Aunque cabe destacar como un aspecto positivo que el haber incluido toda las mujeres diagnosticadas

y tratadas en dicho hospital supone una ausencia de sesgo de seleccion.

Por otra parte, el proceso de imputacion de datos previo a los andlisis se llevo a cabo con el programa
LISREL. Mediante este procedimiento sustituimos los valores perdidos, por un valor real obtenido del
resto de casos que tenian un patrén de respuesta similar en las variable de equiparacion elegidas para
el analisis (Joreskog y S6rbom, 1996). Para la estimacién de cada modelo se eligieron como variables
de equiparacién al resto de items de una misma escala, de manera que no hubiese influencia posible

de otras dimensiones latentes u observadas.
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2. DISCUSION DE LOS RESULTADOS DEL ESTUDIO

2.1. VALIDACION DEL CUESTIONARIO

En el proceso de depuracion del cuestionario, tras fa prueba de jueces y la prueba piloto, se eliminaron
ftems que en principio creiamos bastante importantes como los que se referfan af uso del alcohol y el
tabaco. La justificacidn de la eliminacion fue su no especificidad como factor de riesgo para este
problema de salud, ademas, segun los datos recogidos tanto la ingesta de alcohol como el habito de
fumar eran minimos; de todas formas creemos que en el futuro deben recogerse estos datos formen o

na parte del cuestionario de autocuidados.

2.1.1, ANALISIS FACTORIAL EXPLORATORIO

En la exploracion de la estructura latente de la escala de Autocuidados se utilizé la extraccidn de
componentes principales, respaldada por un valor Chi-cuadrado de la prueba de Bartlett de 3238.57
que para 1,54 grados de fibertad cont6 con una significacién de 0.00 indicativo de que es correcta [a

realizacion del mismo

La eleccidn de los cuatro componentes se hizo siguiendo el denominado “andlisis paralelo” que nos
garantizd que ninguno de estos factores son explicables por efecto del azar, los cuatro factores
seleccionados explican el 42,62% de la variabilidad, estos resultados son semejantes a los de los
escasos instrumentos de evaluacién de autocuidados en los que se ha realizado este tipo de anélisis,
Kearnei y Fleischer (1979) 3 factores y 39,1% de la varianza; Everst (1986) 4 factores 50% de la
varianza; Geden y Taylor, (1991) 2 factores 40% varianza y Stderhamn, (1996) 2 factores 40% de la

varianza.

La rotacion de los cuatro factores produjo la saturacidn conjunta de los items correspondientes a
Inteaccion Social que en principio nosotros consideramos en finea con la estructura del constructo
autocuidado de Orem, (1993, 141) uno de los ocho requisitos de autocuidado universal (o general )
conjuntamente con el factor Desarroffo Personal, este dato creemos que aporta informacién hacia ef

futuro refinamiento tedrico de los distintos requisitos o necesidades de autocuidado.
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Esta estructura tedrica ya ha sufrido modificaciones a lo largo del tiempo, inicialmente fos requisitos de
autocuidado de desarrollo fueron agrupados en los requerimientos de autocuidados generales y
posteriormente se separaron para destacar su importancia, por su niimero y diversidad. Los requisitos
de aufocuidado del desarrollo son expresiones especializadas de los requistos de autocuidado
universal que han sido particularizados para los procesos de desarrolio Orem, (1993, 146) por tanto la
expresion del equilibrio entre la soledad y la interaccién social podria pasar a formar parie de la
estructura conceptual de los requisitos de desarrolio personal ya que este aspecto de la vida esta

fuertemente relacionado con el desarrollo de la persona.

Nosotros hemos asumido este hecho denominando a este factor Desarrollo Personal e Interaccion
Social, en este sentido coincidimos con Wieb (1999) en que la estructura conceptual de los dominios de
autocuidados generales, de desarrollo personal y los relacionados con el problema de salud son dignos

de ser estudiados de forma extensa.

2.1.2. FIABILIDAD

La consistencia interna se ha calculado mediante los indices Alpha de Cronbach y Theta de Carmines
mas adecuada para variables cualitativas. Las escalas muestran buenos indices de cosnsistencia
interna, asi como los alpha poblacionales y la totalidad de la escala, incluyendo las distintas
subescalas, (Alpha de Cronbach 0,938), similares a los obtenidos en los distintos instrumentos de
medida de autocuidados (ESCA, ASA, LSCS, Self-Care-| y Self-Care-Ability).

Las escalas han resultado asi mismo ser todas unidimensionales, no aumentando su consistencia
interna mediante la efiminacion de ninguno de sus items, lo que encontramos conveniente ya que

desedbamos conocer el comportamiento de todos los items en el andlisis confirmatorio.

Esta unidimensionalidad es menas clara en la escala Autocuidados especificos relacionados con &l
problema de salud, probablemente por su complejidad ya que incluye autocuidados diversos, con
acciones positivas y negativas y ademas la escala likert tiene valores de 4 y 5 puntos, lo cual creemos

puede también tener influencia en los efectos de medida.
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2.1.3. CONFIRMACION DE FACTORES PROPUESTOS

Dado que es la primera vez que se realiza esta investigacion hemos querido comprobar llevando hasta
el final todos los items que componian el cuestionario ya que deseabamos saber como se comportaban
todos ellos si forzabamos su inclusidn en los distintos factores y asi obtener una informacién méas

exhaustiva, aunque esto significase renunciar en cierto modo a la parsimonia del modelo.

La Escala Conocimientos para los Autocuidados, muestra un ajuste satisfactorio, que mejora hasta un
nivel muy bueno relajando las covarianzas entre los errores muestrales de tipo de protesis y
reconstruccion mamaria, tipo de protesis y ropa adaptada. Entre estos pares de variables existen
covarianzas no explicables por el factor comdn, pero es posible que existan otras explicaciones ya que
el tipo de intervencién quirurgica influye en ias respuestas a estos items, ademas el tipo de prétesis
también tiene relacion sobre los conocimientos que tienen las mujeres sobre ropa adaptada aunque
esto no tendria porqué ser exactamente asi, ya que la ropa adaptada reporta beneficios tanto a las
mujeres mastectomizadas como a las que se han tratado con cirugia conservadora, en algunos casos
los resultados estéticos y el equilibrado de las mamas no tiene mejores resultados en esta Ultima e

incluso son susceptibles de reconstruccion.

Por otra parte los items: dieta y actividad fisica, pueden igualmente tener una relacidn no explicable por
el factor comdn ya que los estilos de vida influyen tanto en la actividad fisica como en los habitos

alimenticios y hace que se relacionen entre ellos.

En cuanto a la Escala de Autocuidados Generales, también se han encontrado covarianzas no
explicables por el factor comun entre distintas variables, algunas de ellas pueden tener una explicacion
similar a la de la escala de Conocimientos para el autocuidado, pero ofras variables nos plantean dudas
sobre la oportunidad de medir conjuntamente el aporte de grasa y el aporte de sal, por la posible
dependencia lineal de una y ofra respuesta, asi como la valoracién del suefio y el uso de técnicas de
relajacion, por lo que en versiones futuras de fa escala creemos que se deberia prescindir de los items:

horario de suefio y aporte de grasas.
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La Escala de Autocuidados de Desarrollo Personal e Interaccion, muestra covarianzas significativas
entre la satisfaccion de la comunicacion con la familia y con los amigos, asi como entre la satisfaccion
con la comunicacion familiar y el apoyo recibido por la familia y este Gitimo con tener una actitud
positiva. Estas relaciones son de fécil interpretacion y orienta a reducir en futuras versiones de la
escala, el item, satisfaccion con la comunicacién con la familia ya que consideramos que se encuentra

incluido en el apoyo familiar.

En cuanto a la Escala Autocuidados Especificos para el Problema de Salud, observamos igualmente
covarianzas significativas no explicadas por el factor comun, entre varios items que evallan los
autocuidados preventivos del linfedema y que se refieren al control de factores de riesgo, por lo que
estimamos conveniente depurar estos ftems y eliminar en versiones futuras del cuestionario evita

agresiones y evita la presion.

En la Escala Relacion de Pareja se ha observado covarianza significativa entre comunicacion sobre el
aspecto fisico y comunicacion sobre las relaciones sexuales, se propondria eliminar en préximas
versiones de la escala comunicacién sobre el aspecto fisico ya que podria considerarse englobada en

satisfaccién con la comunicacion en general.

Finalmente en cuanto a las correlaciones interfactoriales son todas significativas y positivas destacando
las del Factor Conocimientos con los Autocuidados Especificos del Problema de Salud, 1dgicamente
para los que las mujeres necesitan nuevos conocimientos para las distintas facetas del autocuidado, en
segundo lugar los Conocimientos con el Desarrollo personal e interaccion para los que también
necesitan nuevos conocimientos auque en menor medida y por dltimo con los Autocuidados generales

ya que es sobre el factor que las mujeres tienen mayor conocimiento previo.
Las escalas muestra asi mismo una adecuada estabilidad temporal, destacando la estabilidad de los

Autocuidados generales y de Desarrollo personal e Interaccion seguidos de los Autocuidados de

Relacién de Pareja.
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Los que se muestran algo mas bajos son en primer lugar el Factor Conocimientos para los
autocuidados, que creemos puede estar influido por el hecho de haber pasado el cuestionario ya que
aporta por si mismo informacién a las mujeres (recuerdo), o en algunos casos por haber asistide a
alguna actividad en la que han obtenido informacion complementaria entre las dos pasaciones (Ej:
charla sobre el DLM); y, i6gicamente, en segundo lugar en el Factor autocuidados especificos ya que
al haber obtenido informacién al respecto la mujer incorpora rapidamente el autocuidado relacionado

con dicha informacidn a su repertorio, lo que anticipa buenos tesultados en este sentido.

2.2. CARACTERISTICAS DE LA MUESTRA

Las caracteristicas de las mujeres estudiadas es similar a la de otros estudios (Arraras et al 2001;
Bonicato et al 1993; Toledo et al 1996; Carlson & Hamrin 1996) ) v al perfil de la mujer andaluza de
entre 45 y 64 afios, “mujer casada que ha tenido de 2 a 5 hijos, que no tiene estudios o los tiene
primarios; dedicada a las labores del hogar y que en mas del 80% carece de empleo remunerado, por
lo que la economia familiar depende de los ingresos del marido Aunque se obsetva cierta tendencia en
las mujeres mas jovenes a un mayor nivel de estudios y discrefo aumento en mujeres con actividad

remunerada”.

Cabe destacar que fa media de edad de fas mujeres coincide con la edad media en que se produce la
menopausia en la poblacion andaluza y a la edad general de su aparicion que no se ha modificado en
los Gltimos siglos y que se sitta alrededor de los 50 afios, edad que ademas es en la que se produce la

maxima incidencia de cancer de mama y Gtero (Guia de Atencion al Climaterio y la Madurez 2000)

2.3. AUTOCUIDADO

Mediante fos resultados obtenidos en fa descripcidn de fa suma de las escalas, se observa muy baja
puntuacién en todas ellas. Pero resultaba dificil establecer con exactitud y especificidad el nivel y tipo

de déficits de autocuidados més alla de esta apreciacion deficitaria general de todas las subescalas.

El andlisis de clusters realizado nos ha permitido observar la distribucion de estos déficits en la

poblacion de estudio, identificdndose cuatro clases con déficits de autocuidados asociados.
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La Clase |, agrupa 38 mujeres que lleva intervenida menos de seis meses, v que se asocia con
resentar un bajo nivel de conocimientos y déficit de autocuidados especificos relacionados con el
problema de salud, esto indica la existencia de un grupo vulnerable de mujeres que se encuentran al
inicio del proceso, para el que deberfan articularse intervenciones precoces que evitarian fa aparicidn
de complicaciones como el finfedema y potenciar una adaptacién precoz, eficaz y rentable. Del resto de
variables estudiadas, solo resulta significativo en este grupo fa baja incidencia de linfedema, esto es
congruente con el tismpo transcurrido desde la intervencion quirurgica ya que esta es una complicacion

tardia.

La Clase li, representa a un pequefio grupo de mujeres (8) que tienen la media de edad mas baja, que
presentan un importante déficit de autocuidados relacionados con el desarrollo personal v la
interaccion, por tanto a partir de este andlisis podemos saber que podemos encontrar un grupo aungue

menos numeroso, pero que demandan intervenciones especificas en este sentido.

La Clase Hll, es el grupo mas vulnerable, su media de edad es la mas alta, fas 32 mujeres que lo
forman, presenta déficits de autocuidado en todas las dimensiones, pero ademas en mayor o mehor
medida es significativo en este grupo , el bajo nivel de renta, de estudios, no tener un trabajo
remunerado y vivir en un contexto semiurbano o rural fo que significa ademas, menor acceso a los
servicios sanitarios y por tanto a la atencion profesional y grupos de ayuda mutua. Es un grupo con
unas necesidades especificas y bién delimitadas que orientan el disefio de un sistema de apoyo

educativo especifico.

La Clase 1V, cuenta con 34 mujeres y muestra un perfil muy diferente, con lineas generales marcadas
por mejor nivel de autocuidados en todas las dimensiones, la pertenencia a este grupo también se
asocia al nivel de Estudios Secundarios y tener un frabajo remunerado. Pero ademas este grupo tiene
una asociacion significativa a la presencia de linfedema, factor que puede haber desencadenado a
partir de su aparicion un mayor contacto continuado con los servicios sanitarios para su tratamiento,
motivado por la aparicion del problema; por consiguiente asociada con mayor informacion al respecto y

también mayor motivacion para el desarrollo de capacidades y practica de autocuidados.
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No sabemos si estas capacidades y practicas son previas o posteriores a la aparicion del problema;
podria pensarse que las mujeres deberian presentar esta complicacion tardia en menor medida por la
realizacidn de cuidados preventivos y la evidencia apunta a lo contrario, es decir las mujeres tienen
mayor nivel de conocimiento en relacion con la aparicion del problema, tampoco sabemos en que
medida el hecho de trabajar dentro y fuera del hogar habria podido influir en ello. Aunque seria en gran
medida evitable haciendo posible la prevencién temprana del linfedema, es decir a las 24 horas de la

intervencion quirdrgica segun contempla el Plan Oncolégico Andaluz (2002, 57).

El hecho de que este grupo con mayor nivel de autocuidados se asocie a la presencia de una
complicacion nos hace estar alertas en este sentido ya que no puede esperarse a la aparicion de
complicaciones para que las mujeres obtengan este nivel de autocuidado, resultarfa demasiado tarde
para su salud, por tanto la intervencion temprana es un componente de peso en el disefio de las

intervencidnes. Ademas este grupo necesita atencion especial en autocuidados del linfedema.

Puntos de Corte y Grupos de Riesgo

La identificacion de grupos de alto y bajo riesgo respecto a presentar déficits de autocuidados en cada
una de las escalas, asi como déficit de autocuidado global y su asociacion con las variables socio-
sanitarias, nos ha permitido tener un conocimiento mucho més amplio de los déficits de autocuidados

potenciales de las mujeres afectadas de cancer de mama asi como de de su perfil.

La ponderacion de los items en cuanto a su relevancia y dificultad ha hecho que este conocimiento sea
mucho mas exacto, el contar con puntos de corte para las distintas escalas, facilita establecer si una
mujer se encuentra por debajo 0 por encima de este punto y la valoracion de si se encuentra 0 no en

riesgo de presentar déficit de autocuidado en esta dimension.

El hecho de que en este problema de salud existan muchos autocuidados cuya realizacion es facil para
la mujer, en contraste con su alta repercusion en la salud, eleva el nivel de exigencia en su
cumplimiento y hace que la mayoria de las mujeres al realizar esta ponderacion se encuentren en el

grupo de riesgo de presentar estos déficits.
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En primer lugar existe un alto riesgo de presentar déficit de conocimientos.

En segundo lugar riesgo de presentar déficits de autocuidados en un alto porcentaje de mujeres en el
siguiente orden: autocuidados generales, seguido de los autocuidados especificos, desarrollo personal

y por Gltimo los autiocuidados relacionados con la pareja.

En cuanto a los factores que influyen o condicionan el riesgo de presentar déficits de Conocimientos
para los Autocuidado, solo hemos encontrado asociacién marginal con el tiempo desde fa intervencion
quirurgica y con el lugar de residencia y la presencia de linfedema fo que sugiere una relacion de
tiempo y accesibilidad a la informacion. El hecho de que las mujeres que presentan linfedema, tengan
menos riesgo de presentar déficits de conocimientos, implica una lectura inversa ya que estos

conocimientos deberian adquirirse antes de que esta complicacién aparezca.

Aunque estas asociaciones son marginales y creemos podria aumentar con muestras mayores, estas
dos circunstancias tienen interpretaciones de interés, que el hecho de vivir mas alejadas de las fuentes
de recursos sanitarios y sociales (pueblos de la periferia y ambito rural) influye en la adquisicion de
conocimientos o el que las mujeres a las que se les ha intervenido quirlrgicamente hace menos de seis

meses hayan tenido menos portunidad para adquirir conocimientos.

Por otra parte el riesgo de presentar déficit de autocuidados generales, solo muestra asociacién con
tener un trabajo remunerado, este riesgo es mas alto entre las mujeres que no trabajan, hecho puede
explicarse porque el trabajo y sus consecuencias (independencia econdmica, autoestima, relaciones

fuera del hogar...) influyen positivamente en los autocuidados generales.

El hecho de presentar o no riesgo de déficits de autocuidados no tenga relacion con el resto de
variables sociosanitarias apuntan a una cierta uniformidad en la poblacion de estudio, es decir, la
mayoria de las mujeres presentan riesgo de déficits de autocuidados ligados a la limitacion que
significa tener bajo nivel de conocimiento sobre los mismos y que por fanto salvo algunas

particularidades respecto a las mujeres el disefic de las intervenciones es claro y generalizable.

El autocuidado de las mujeres no depende en gran medida de circunstancias dificiles de modificar
como el nivel de estudios o la situacion sociofamiliar y por tanto se puede esperar que el nivel de

autocuidado cambie maés facilmente con interveciones adecuadas.
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Estos resultados, son asi mismo consistentes con los factores condicionantes de los autocuidados de
Orem y con ofros estudios en los que se han identificado varios de estos predictores de los
autocuidados en personas afectadas de distintas patologias aunque de forma desigual. Existen en
lineas generales tres predictores en los que se coincide mas frecuentemente, la edad, nivel de estudios
y recursos economicos ( Bruggel, 1981; Hoskins, 1985; Hanucharunkul , 1986, 1989; Dodd & Dibble,
1985). En un estudio reciente, Callaghan (2005) identificé como factores condicionantes de los
autocuidados €l nivel educativo, ingresos econdémicos, apoyo social, estado civil, género, edad y

ndmero de hijos.

Por otra parte el grupo de bajo riesgo solo precisaria evaluacion supervicién y apoyo para que los
autocuidados que ralizan sus integrantes sean sostenibles en el tiempo con el consiguiente ahorro de
tiempo y recursos, en linea con las conclusiones de Wieb (1999) que aunque no lo realizé en su
estudio, plantea el interés que supondria ordenar a los individuos en dos categorias para dirigir la
intervencidn rapidamente al grupo de necesidad alta, ! grupo de necesidad baja podria supervisarse

con menos prioridad.

2.3. BIENESTAR Y SALUD. CALIDAD DE VIDA
El instrumento utilizado para evaluar el bienestar y salud percibido por las mujeres estudiadas,
WHOQOL-FREF, ha mostrado para nuestra poblacion de estudio y la totalidad de los items, una buena

consistencia interna (o C. 0,8884).

El cuestionario nos ha permitido valorar, por medio de las dos preguntas generales sobre [a calidad de
vida y la satisfaccion con la salud , las diferencias entre una y otra y comprobar como el hecho de tener
un problema de salud y sentir un menor grado de satisfaccion con la calidad de vida estan
estrechamente relacionados. No obstante existe un porcentaje de mujeres (42,3%) que a pesar de

sentirse muy insatisfechas o insatisfechas con su salud, dicen tener una calidad de vida normal.

Esta circunstancia refuerza el concepto de que el hecho de tener un problema de salud como el cancer
de mama, no implica que no se pueda experimentar un cierto grado de bienestar, es decir sentirse
satisfecha con la calidad de vida, ya que el concepto de calidad de vida, va mas alla del concepto que

las mujeres entienden por “salud”.
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Por ofra parte la dltima pregunta del cuestionario se refiere (frecuencia con la que se experimentan
sentimientos negativos como tristeza, desesperanza, ansiedad o depresion) también resulta indicativo
de malestar emocional en un grupo importante de mujeres. Este malestar emocional se encuentra
asociado a la baja satisfaccién con [a calidad de vida, pero resulta llamativo el alto porcentaje de
mujeres que a pesar de manifestar una alta satisfaccién con su calidad de vida presentan malestar
emocional (siempre o frecuentemente 22,58% y moderadamente el 32,26%) esto apunta hacia una

cierta incongruencia entre la calificacién que se da a la calidad de vida y el bienestar emocional.

La de calidad de vida de las mujeres participantes, se sitiia en un nivel medio, siendo inferior en el area
psicologica, estos resultados son consistentes con otros estudios (Carlson y Ranstin, 1994; Ferrel et al,
1996; Bonicato et al, 1993; Rustoen y Begnum, 2000) y con la feoria de Nelson y Bevan (1967) que
postulan que el nivel de adaptacién cambia, evoluciona en la medida en que entran en juego nuevos
estimulos, de tal forma que las mujeres de nuestro estudio valoran su calidad de vida de acuerdo a su
nivet de adaptacién. Ademas, de acuerdo con Calman (1984}, también las expectativas y aspiraciones
cambian si se comparan con situaciones vividas anteriormente en etapas mas dificiles como la de

aplicacion de tratamientos.

De hecho fas mujeres han manifestado, que después de su experiencia valoran mas la vida y tratan de

sacarle mayor partido a las pequefias cosas y reconocen haber modificado sus prioridades.

Coincidimos asi mismo con las conclusiones del estudio de Ferrel et al (1997) en que el tema de
equilibrar la esperanza con fa realidad puede ser comun entre las mujeres afectadas de cancer de

mama, ellas intentan estar esperanzadas a pesar del conocimiento de la posibilidad de recidiva.
En cuanto a la relacion de la CV con las variables sociosanitarias, solo se aprecia relacion con el nivel

econdmico de las mujeres que perciben ingresos inferiores a los 10.000 € anuales, es decir las mujeres

con una situacién econdémica mas desfavorecida presentan peor calidad de vida que el resto.
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Em la relacion de la CV con las variables clinicas, destaca el hecho de que ningun tipo de tratamiento
tenga influencia sobre la calidad de vida, aunque los tratamientos quirurgico, de quimioterapia y de
radioterapia se encuentran ya distanciados de! momento del estudio, las secuelas de la intervencion
quirlrgica permanecen en un alto porcentaje de mujeres que han sufrido la perdida de la mama y
también un alto porcentaje tienen tratamiento de hormonoterapia, esto podria indicar que realmente los

tratamientos no sean los factores condicionantes del bienestar y salud percibidos por las mujeres.

Sélo la presencia de linfedema tienen una asociacion marginal con el dominio fisico de la calidad de
vida, resuitado muy congruente y que creemos podria aumentar con muestras mas amplias que

incluyeran un mayor ndmero de mujeres que presentasen esta complicacion.

En cuanto a la relacion entre los grupos de riesgo y la calidad de vida, se observa que los
conocimientos para los autocuidados, no tienen relacién directa con el bienestar y salud percibidos
auque consideramos que esta relacion se produce de forma indirecta por la influencia de estos en los
autocuidados, es decir los conocimientos se comportan como un factor condicionante de los

autocuidados que los limita y estos a su vez se relacionan con el bienestar y salud percibidos.

En cuanto a las distintas Escalas de Autocuidados:

» En la Escala de Autocuidados Generales, las mujeres en riesgo de presentar déficits, tienen
menor nivel de calidad de vida en el 4rea fisica.

e Las que presentan riesgo de autocuidados de Desarrollo Personal e Interaccion, muestran
menor nivel de calidad de vida en todas sus areas.

e Las mujeres que presentan riesgo en la escala de Autocuidados Especificos, también
presentan niveles de CV significativamente méas bajos excepto en el area social.

e En cuanto a la Escala de Refacion de Pareja, fas mujeres que pertenecen al grupo de riesgo,
también presentan niveles significativamente més bajos de calidad de vida en todas sus

diemensiones.

Evidenciado la importancia que tienen en las mujeres los aspectos ligados al Desarrolio Personal y

unas relaciones de pareja satisfactorias
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2.4, RELACION AUTOCUIDADO Y SALUD

Las relaciones observadas entre autocuidados y salud nos han mostrado fas altas y complejas
correlaciones entre fas distintas dimensiones, subescalares de autocuidados, entre fas distintas
dimensiones, subescalas de CV y de estas enire si, este hecho nos habla de una intensa y compleja

red de interrefaciones entre ambos constructos.

Puesto a prueba el modelo puede afirmarse, al margen de que existan otros factores, que los
autocuidados influyen directa e indirectamente sobre el bienestar y salud de las mujeres afectadas de

cancer de mama, reveldndose el autocuidado como un predictor de la calidad de vida.

Los resultados de este estudio son consistentes con informes de investigaciones sobre la relacion entre
autocuidados v salud en distintas patologfas, como el de Jaarsma, Halfens, Tan, Abu-Saad, Dracup y
Diedriks (2000) que estudiaron los efectos de una intervencidn educativa para potenciar las habilidades
de autocuidado, conducta de autocuidado y calidad de vida en pacientes con deficiencia cardiaca
avanzada, auque concluyeron que se necesitan mas investigaciones para demostrar ampliamente la

incidencia de los autocuidados en fa calidad de vida.

De acuerdo con Wilson-Barnett & Beech (1994, en Poole 1995) podemos afirmar que existe escasa
documentacién que demuestre el valor de las aportaciones de fos cuidados enfermeros clinicos en lo
que se refiere al coste-efectividad y hay una notable ausencia de estudios sobre la efectividad de los
cuidados enfermeros en lo que se refiere a la repercusion en fa salud de fas mujeres afectadas. Por
tanto convendria la realizacidn de estudios de estas intervenciones para aumentar la base de
avidencia que permitan su progresiva mejora. Para ello un camino adecuado serfa investigar si esta
influencia aumenta con intervenciones enfocadas a mejorar tanto las capacidades como las practicas

de autocuidados.
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3. LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

En relacion con el fema de estudio: Autocuidado y Salud en mujeres afectadas de cancer de mama,
hay que resaltar, fa amplitud y complejidad del tema frente al escaso desarrolio de investigaciones

sobre el mismo a nivel internacional y la practica ausencia a nivel nacional.

Estas circunstancias han hecho que al no contar con suficiente informacién previa, hayamos tenido que
renunciar a la exahustividad y profundidad que hubiésemos deseado y debamos considerar nuestro
trabajo como una aproximacion inicial en cuanto al desarrollo, operativizacion y contextualizacion de
conceptos bésicos de la teoria del autocuidado en nuestro entorno; por otra parte al no contar con
instrumentos de medida adecuados a nuestros objetivos, hemos tenido que abordar este aspecto

previo a nuestra investigacion con las dificultades que conlleva.

La complejidad de la fase cualitativa del estudio en si misma, podria haber constituido una sola
investigacion, afectando al equilibrio coste-beneficio que en principio debe existir, a pesar de elio
consideramos positivo el balance en este estudio ya que se ha obtenido informacion valiosa y
exhaustiva que excede a lo expuesto en este trabajo y que consideramos de incalculable valor para

- investigaciones futuras

En cuanto a la poblacion estudiada, destacaremos el dificil acceso ya que al no estar localizadas las
mujeres en espacios concretos, tuvo que ser captada en el propic domicilio, (que en algunas ocasiones
se encontraba en distintas localidades) consultas, asociacion de afectadas e incluso en el entorno
faboral, ademas de las propias caracteristicas psicosociales de las mujeres, en fas que hay que cuidar

en extremo todos los matices del proceso interactivo.
El estudio de tas parejas y los hijos pequefios han sido aspectos que no se han podido abordar ya que

habrian hecho alin mas compleja la investigacion, creemos que este aspecto constifuiria objeto de

investigacion en si mismo.
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En relacion al analisis de datos, los célculos realizados con los grupos identificados debido al tamario
de algunos de ellos en principio significarian una limitacidn. El tamafio de los grupos en general se
justifica en base a que provienen de un andlisis previo, andlisis de clusters, establecimiento de puntos
de corte y grupas de riesgo, y no de una decisién de la investigadora asi como del interés que estos

suponen para el estudio.

Esta fimitacion se ha subsanado en parte con el analisis cualitativo de los grupos y la aplicacion
complementaria de técnicas no paramétricas, adecuada a muestras mas pequefias, que aunque
pueden resultar menos potentes, nos ofrecen resultados similares a los mostrados en el estudio y que

los corroboran.

En cuanto a la obtencién de datos en la documentacion clinica, se han encontfrado dificultades que

hemos solventado con la informacion obtenida de forma directa de las mujeres estudiadas.

Por ofra parte la ausencia de registros de tumores también ha significado una limitacién para este

estudio
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4. CONCLUSIONES

Los autocuidados especificos transverales en el cancer de mama propuesto en el modelo, consisten en
la integracion de las capacidades y practicas que una mujer afectada de este problema de salud debe
incorporar en su repertorio habitual de autocuidados y la modificacion de aquellos que sea necesario,
para mantener o recuperar su bienestar y salud, independiente y auténoma, de forma sostenida a lo

largo del proceso.

La estructura conceptual de estos autocuidados, difiere parcialmente de la estructura del Modelo Orem,
ya que en nuestro estudio las necesidades de interaccion social se encuentran integradas en las
necesidades ligadas al desarrollo personal. Por fanto esta dimensidn del autocuidado ha sido
denominada “Necesidades de Autocuidados ligadas al Desarrollo Personal e Interaccion Social” .
Auque creemos que las conceptualizaciones son susceptibles de refinamiento y éste debe producirse
de forma progresiva, reformulandose en estrecha relacién entre el mundo tedrico y el empirico en un

proceso que permita con relativa seguridad la modificacion de la teoria existente.

En relacion con el Instrumento de medida, el cuestionario de autocuidados especificos en el cancer de
mama (CAESCAM), los resultados obtenidos permiten con las debidas precauciones su uso provisional
para la valoracion de los autocuidados y por tanto para el calculo del riesgo de presentar déficits de los
mismos, los puntos de corte facilitarian esta labor. Procede no obstante, seguir trabajando en el
refinamiento de su estructura y eliminacién del nimero de items que ajustarian la dimensién del
cuestionaric haciendolo mas practico y la reduccion de la escala likert a 4 puntos que eliminaria el
punto intermedio y la tendencia de las encuestadas a responderio, asi como algunos defectos de

medida que podrian ser atribuibles a esta cuestidn.

La estructura de subescalas del instrumento, facilita la evaluacion independiente o conjunta en funcién
de qué queramos medir, teniendo en cuenta la existencia de grupos distintos con necesidades
diversas.
Asi podrian aplicarse todas las subescalas o una seleccion de ellas, dependiendo de:

o El perfil de las mujeres a nivel individual o de grupo

o Posibilidad de pertenecer a un grupo vuinerable

o Tener pareja

o Momento del proceso en gue se encuentren.
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Esta propuesta se realiza desde la necesidad de una nueva etapa de validacidn del instrumento.

En cuanto a las capacidades y practica de autocuidado de las mujeres estudiadas, pude decirse que
son significativamente menores que sus necesidades de autocuidado para mantener el bienestar y la

salud.

Se han identificado fos siguientes Déficits de Autocuidados priorizados:
o Déficits de Autocuidados Generales, relacionados con la dieta, actividad fisica y mantenimiento
del peso adecuado.
o Déficits de Autocuidados de Desarrolio personal e Interaccién, relacionados con la autoimagen
y autoestima, relaciones de pareja y afrontamiento personal, familiar y sociolaboral.
o Deéficits de Autocuidados especificos del Problema de Salud, relacionados con la identificacion
y prevencién de complicaciones, efectos derivados de los tratamientos, manejo de recursos

para el autocuidado y tratamiento del linfedema.

El Déficit Conocimientos para los Autocuidados se revela como la limitacidn mas critica para e

desarrollo de capacidades de autocuidados.

Los déficits de autocuidado identificados, se distribuyen de forma desigual en cuatro grupos de mujeres
con perfiles diferentes,

s Grupo |, representado por mujeres que han iniciado el proceso recientemente.

o Grupo ll, integrado por las mujeres mas jovenes de la poblacion estudiada.

o Grupo lll, grupo especialmente vulnerable de mujeres de mayor edad, con bajo nivel de
estudios y de renta, que no tienen trabajo remunerado y que residen en localidades
semiurbanas o rurales.

e Grupo IV, asociado a la presencia de linfedema
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Los factores identificados como condicionantes de los autocuidados son:

o Tiempo transcurrido desde el comienzo del proceso asistencial (intervencion quirdrgica)
e Recursos econdmicos

e Nivel de estudios

e Trabajo remunerado

e Lugar de residencia

e Edad

Estos factores pueden actuar como predictores de los autocuidados, tanto por su relacion con los

grupos de riesgo como con los clasters identificados.

En fa figura 6, se expresa la relacion entre los distintos elementos del Modelo Integrado de de

Autocuidados Especificos
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Figura 6. Relacion de los déficits de autocuidados y el bienestar y salud
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implicaciones respecto a la Asistencia

El conocimiento del autocuidado eficaz podria mejorar la calidad de las estrategias e intervenciones
profesionales en salud, se hace necesario por tanto impulsar un Sistema de Intervencion Enfermera,
enfocado a los Autacuidados, que contribuya a hacer realidad la participacidn activa de las personas en
los mismos, mediante la potenciacidn de las capacidades para un mejor nivel de bienestar y salud, y

para contribuir, ademas, a la disminucion de fos costes asistenciales.

Todas las mujeres con cancer de mama, deben fener acceso a un servicio de atencion interdisciplinar
que incluya a enfermeras especializadas, con conocimientos avanzados y competencias profesionales
para disefiar y aplicar sistemas enfermeros, de compensacion parcial y/o apoyo educativo de forma
sistemdtica ofertada explicitamente y mantenida en este proceso en funcién de presentar riesgo o

déficits de autocuidados o un perfil compatible con alguno de los grupos identificados.

El apoyo educativo, individualizado o en grupo es complejo y precisa personal de referencia a quien ia
mujer pueda recurrir en cualquier momento y con el perfil profesional adecuado para dar respuesta a
sus necesidades. En linea con Poole (1996); Boman et al. (1997); Galloway et al. (1997); Hordem,
(2000), creemos que este profesional es fa enfermera como proveedora de la atencién y su impacto

positivo en el cuidado integrado que las mujeres necesitan a lo largo del proceso.

El disefio de sistemas de atencidn, tanto compensatorio parcial como de apoyo educativo, debera
realizarse:

+ De forma interactiva, utilizando los medios de comunicacién personalizados y otros recursos
materiales: escritos, graficos, audiovisuales y tecnologias, telefono de contacto las 24 horas,
correo electrénico y pagina web.

o Anivel Individual y/o grupal.

« integrando el apoyo mutuo programado y el desarrollado en [as distintas asociaciones y grupos
de ayuda mutua de forma coordinada en el proceso, tal como se orienta en el plan Oncoldgico

Andaluz.
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5. LINEAS FUTURAS DE TRABAJO

Creemos que este trabajo lejos de estar cerrado, es un punto de partida de una linea de investigacion,

Autocuidados y salud, amplia, diversa e interdisciplinar, que puede tener implicaciones tedricas, en la

practica clinica y en la docencia.

Desde el punto de vista tedrico, se propone seguir trabajando en el refinamiento v
contextualizacién de los conceptos relacionados con el autocuidado como objeto de estudio de
la enfermeria y las asociaciones existentes entre estos conceptos: necesidades, capacidades y
practica, déficits de autocuidado y su relacion con la salud, como resuitado sensible a los
autocuidados y como factor condicionante de los mismos.

Identificacion de relaciones entre las taxonomias NANDA, NOC y NIC, y demanda de
autocuidado terapéutico, capacidades y déficits de autocuidado y la posible elaboracién de una
taxonomia compatible. Identificacién de un espacio conceptual donde sea posible fa fusién de

la corriente teorética y empirica de la Enfermeria.

Réplica de esta investigacién, ampliando a poblacién de estudio y corrigiendo las limitaciones

detectadas.

Disefio de un instrumento de medida, de utilizacion en la practica clinica, en base a la
informacién obtenida en este trabajo que tienda mas a la parsimonia del modelo que hacia la

exhaustividad.

Validacion en el contexto espafiol de ASA (Appraisal of self care Agency Scale) con el fin de
contar con una version espafiola de un instrumento de evaluacidon de capacidades de

autocuidado general.

Investigar los autocuidados especificos de las mujeres afectadas de cancer de mama en las

etapas de tratamiento quirurgico, radioterapico y quimioterapico

Disefiar un sistema de Apoyo Educativo, transversal para las mujeres afectadas de cancer de

mama y comprobar su eficacia e impacto en fa salud.
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Volver al indice/Tornar a I'index

* Realizar un estudio longitudinal de autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de

mama.

= Investigar los autocuidados de los esposos o parejas de las mujeres afectadas de céancer de
mama y su capacidad para el desarrolio de cuidado de dependientes, esposa e hijos pequefios

y adolescentes. Incluyendo sus necesidades de informacion.

»  Replicar la investigacion en autocuidados transversales para personas sanas y afectadas de
otros procesos de larga duracion e impacto social como, personas en programa de dialisis,
diabeticas, con problemas cardiovasculares, osteoarticulares, trasplantadas, ofros fipos de

cancer... y agentes de cuidado dependiente.

= Estudiar el impacto en la atencién enfermera del uso sistematico de la medicion de los

autocuidados.

= Formacién enfermera con enfoque en autocuidados.
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ACRONIMOS

Acrénimos utilizados en el texto. La correspondencia del acrénimo se indica en inglés cuando este es el idioma al que

corresponde el mismo.

ATS: Ayudante Técnico sanitario

DLM: Drenaje Linfatico manual

DdE: Dagnéstico de Enfermeria

NANDA: North American Nursing Diagnosis Association
NOC: Nursing Outcomes Classification

NIC: Nursing Interventions Classification

Ac: Autocuidado

DAc: D.eficit de Autocuidado

ASA: The Appraisal of Self-Care

ESCA: Exercise of Self-Care Agency

LSCS: Loresen's Self-Care Capability

DSCAI: "The Denye's Self-Care Agency

DSCPI: Denye’s Self-Care Practice Instrument

PSCA: Perception of sef-Care Agency Escale

NDCG: Nursing Developmen Conference Group

C V: Claidad de vida

CVRS: Calidad de vida relacionada con la salud

CAU: Escala conocimientos para los autocuidados

ACG: Escala autocuidados generales

ACDP!: Escala autocuidados desarrollo personal e interaccion social
ACPS: Escala autocuidados especificos problema de salud
ARP: Escala autocuidados relaciones de pareja
WHOQOL: The world health organization quality of life instruments
WHO: World Health Organization
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ANEXOS

ANEXO 1. PROCEDIMIENTO DE AUTOEXPLORACION MAMARIA

inspeccion: La manera mas adecuada, para observar cambios en las mamas es delante de un
espejo, en primer lugar con los brazos caidos a ambos lados del cuerpo y posteriormente con los
brazos levantados, observando simetria, aspecto de la piel (zonas enrojecidas, bultos, piel de naranja,
comprobando que los pezones ho se encuentran hundidos y carentes de secreciones al comprimirios

suavemente)

Palpacion: puede realizarse ejabonada en la ducha lo que permite incorporar el procedimiento a la
rutina de los cuidados cofidianos o recostada en la cama con una almohada debajo del hombro
correspondiente al seno que se va a examinar. Utilizando la mano contraria a la mama que va a
paiparse y realizando movimientos circulares desde la parte mas externa de la mama hacia el pezén a
modo de espiral, en forma de eses recorriendo el seno de un lado a otro o en aproximadamente ocho

radiales desde el pezon hacia fuera.

Se recomienda prestar especial atencion en la zona del cuadrante superior externo dada su cercania a

los ganglios axilares, donde se detectan un mayor porcentaje de tumores.
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ANEXO 2. CUIDADOS RECOMENDADOS PARA LA PREVENCION Y TRATAMIENTO
DEL LINFEDEMA

Seguir una dieta equilibrada, rica en fibra que favorezca un buen trénsito intestinal y el peso dentro de
los limites aconsejables. Evitar la sal y alimentos como los salazones o encurtidos. Se debe beber al

menos dos litros de agua diarios.

Nadar y realizar ejercicios acuaticos, preferentemente en el mar ya que la concentracion salina ejerce
accién antiedematosa y drenaje sobre la extremidad. No realizar deportes que impliquen movimientos

bruscos o sobreesfuerzo como el esqui o el tenis.

Cuidar la piel, manteniéndola limpia e hidratada diariamente, evitar productos cosméticos irritantes o

que puedan producir reacciones alergicas. %

Procurar mantener el brazo en posicién elevada tanto de dia como de noche y evitar dormir sobre la
zona afectada. Realizar diariamente un masaje suave en la mano y el brazo afectado de forma

centripeta

No realizar sobreesfuerzos o sostener peso excesivo o durante un tiempo prolongado con el brazo

afectado.

No utilizar ropa que apriete demasiado el brazo, Ia axila o presiones el hombro, evitar aros en la ropa

interior, no usar anillos, reloj o pulseras en el brazo afectado.

Evitar los cambios bruscos de temperatura y el frio o calor excesivos (bafios y saunas, tomar el sol,

manipular productos congelados o congelador un tiempo prolongado o el horno )

Deben evitarse los fraumatismos, heridas y lesiones ya que se pueden infectar faciimente y si esto

sucediera cuidarlas, observarlas y hacer las consultas profesionales oportunas.

%0 £n Linfedema: métodos de tratamiento aplicados af edema del miembro superior pot-mastectomia de Serra Escorihuefa, Se recoleendr fa utilizacion de
geles antisépticos, funguicidas topicos y el uso de cremas y geles de bafio para evitar posibles complicaciones. Algunos de ellos son fa Solucion Casteflani
(bactericida y antifiingico), emolientes y cremas para evitar la sequedad (crema Glaan, Ph5 Eucerin, sofuciones de Povidona yodada como antiséptico
(Betadine). El uso de unguentum Lynphaticum dado que estimula la accion de los macrofagos y ayuda a la reduccion de los edemas ricos en proteinas. La
Hidrosmina en forma de ge/ (Venosmil gel) que actda como venoprotector, reduce fa permeabilidad capilar y aumenta ef transporte finfético

<
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No realizar practicas de riesgo como morderse o cortarse las ufias o las cuticulas con instrumentos

cortantes o punzantes asi como la depilacion de las axilas con cuchilla. Aplicacion de piercing, tatuajes.

Evitar manipulaciones con objetos, productos o susiancias que puedan causar lesiones (cuchilfas,
tijeras, plancha, pescados y mariscos 0 susiancias abrasivas que pueden contener los productos
utilizados en la fimpieza o ef mantenimiento del hogar, flores v plantas o fabores de jardineria, usar
dedal para coser) Utilizar proteccion como los guantes siempre que sea imprescindible realizar alguna

de estas actividades.

Evitar el contacto con animales (gatos, pajaros, perros..) Y las picaduras de insectos, utilizando
repelente si es necesario.
. No poner inyecciones, exiraer sangre o tomar la presion arterial en el brazo afectado. No aplicar agujas

de acupuntura.

La confirmacién del diagnéstico de linfedema, y su tratamiento, precisa de una intervencion
interdisciplinar, en el 95% de los casos e! tratamiento sera conservador, sélo el 5% de los casos precisa

un tratamiento quirGrgico que también se beneficiara posteriormente de la terapéutica conservadora

El tratamiento fisico actual ha modificado considerablemente el pronostico del linfedema. Los

procedimientos aplicados para el tratamiento conservador son:

Drenaje Linfatico Manual (DLM), que es una de las técnicas mas efectivas en el fratamiento
conservador del Linfedema, sus resultados pueden ser muy satisfactorios siempre que sea
correctamente aplicado por personal especializado y la Presoterapia, presion neumatica intermitente y

por bafio de mercurio (Método Cartier)
El acceso a este tratamiento es escaso e irregular y ampliamente reivindicado por las mujeres

afectadas, dada la escasa cobertura el tratamiento mediante DLM, es ofertado por algunas

asociaciones de mujeres con cancer de mama.
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Medidas de contencion como el vendaje de presion progresiva y los brazaletes y guantes 0 mangas
indicados o confeccionados a medida para cada cliente, sin embargo es conveniente sopesar en cada
caso las limitaciones que estas medidas pueden ocasionar en las mujeres ya que en las conclusiones
de un estudio realizado en mujeres afectadas , el soporte elastico de compresion ocasiond mayor
alteracion de la vida de refacién que el finfedema en si mismo, recomendandolo sélo para los
linfedemas moderados y severos (Cuello, Guerola y Lopez 2003). En ambos casos es fundamental el
cuidado de la piel.

La Cinesiterapia, ejercicios gimnasticos compuestos de movimientos sencillos que nunca deben
requerir gran esfuerzo ni un tiempo superior a 30 minutos, estos ejercicios si se realizan con un vendaje
0 manga de compresion, se complementa el efecto satisfactorio y ejercicios respiratorios ya que
durante (a fase espiratotia, la finfa fluye hacia el mayor tronco linfético (el conducto toracico) y durante

fa inspiracién hacia el sistema venoso.

ANEXO 3. MATERIALES PARA EL AUTOCUIDADO

PROTESIS
Prétesis de espuma vy algodon para el postopertatorio de distintas formas y tamafios, muy ligeras y
suaves que respetan el tejido cicatricial y que ayudan a recuperar la autoimagen inmediatamente

después de la intervencion quirlrgica.

Protesis de silicona asimétrica perfectamente ajustable al sujetador manteniendo la prétesis en su lugar

para los casos de cirugia amplia.

Prétesis de doble capa, gel movible en la parte posterior y silicona ligera en la frontal con un 25%

menos de peso. Muy adaptable a casi todo tipo de cirugia.

Prétesis asimétrica de textura muy suave y concaveidad posterior 30% menos peso que las protesis

tradicionales.

Prétesis de silicona de bajo peso y textura suave, con disefio en la parte inferior con perfil recto que

imprime una caida natural al pecho adecuada a cualquier edad. La parte posterior mas plana se adapta
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perfectasmente a la pared torécica, ajustandose a cualquier irregularidad y con 30% menos de peso

que las prétesis tradicionales.

Prétesis autoadhesiva de contacta sin saporte, pertenece al grupo de prétesis de (ltima generacion,
ligera (30% de menos peso que las protesis tradicionales) y equilibrada. Mantiene un grado constante
de humedad en la piel es inocua para la cicatriz residual y respeta el tejido neoformado. No produce

ninguna molestia ni en su colocacion ni al retirarla.

Se trata de una prétesis de facil utilizacidn en cualquier época del afic y permite totat libertad v
naturalidad de movimientos, perfectamente valida incluso para hacer ejercicio y nadar.

El adhesivo puede durar hasta dos afios, dependiendo del tipo de piel v del estilo de vida si se cuida
adecuadamente ya que se regenera después del lavado con jabdn suave, Dependiendo del tipo de
marca comercial las prétesis adhesivas vienen acompafiadas de un maletin con los productos
necesarios para su mantenimiento. Cualquier mujer puede utilizar este tipo de prétesis siempre que

hayan terminado tratamientos de quimioterapia y radioterapia.

Prétesis de silicona con forma triangular de textura muy suave que permite fa acomodacion a fa cicatriz
con caida natural similar a la de tejidos maduros y 30% menos de peso que las prétesis tradicionales.
Prétesis de silicona ligera de forma triangular muy adecuada para cirugia bilateral poco amplia y

disefiada especiaimente para llevar con sujetadores con aros,

Prétesis en forma de corazon que permite girar las palas hacia la axila parte superior del pecho o

centro del esterndn, seglin se precise, estd aconsejada en cirugia menos amplia.

Prétesis especiales de bafio de color trasiicido de forma triangular o bordes redondeados, para elegir

en funcién de la forma del pecho y el tipo de cirugia

Prétesis parciales

Prétesis triangular parcial indicada después de la reconstruccién o cirugia conservadora cuando exista
una notable diferencia en el tamafio entre las mamas.

Prétesis parcial con cubierta de silicona fina y suave indicada después de una cirugia parcial y

*

reconstruccion
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Pezones
Fabricados en silicona de color claro y oscuro. Se adhieren a la protesis de silicona o al pecho natural

sin adhesivo, solo hay que humedecerlos.

MATERIALES COMPLEMENTARIOS

Fundas adicionales de algodén para el sujetador.

Almohadillas de proteccion del hombro para evitar que se claven o deslicen los tirantes del sujetador
dando un soporte extra.

Vendas y guantes elasticos adaptables a las distintas necesidades.

Neceser para guardar las protesis.

Equipo para higiene y mantenimiento de prétesis
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ANEXO 4. CARTA CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN EL
ESTUDIO

Estimada sefiora:

Estamos realizando un trabajo que tiene como objetivo mejorar los cuidados de salud de las mujeres
con patologia mamaria, tratadas en el Hospital Juan Ramén Jiménez de Huelva.

Para ello necesitamos su colaboracion, respondiéndonos a una encuesta que le realizarfamos en su
domicilio.

La informacion que nos aporte seria tratada con todas las garantias de anonimato y
confidencialidad. Si en algin momento desea dejar de colaborar, podra hacerlo sin dar ninguna
explicacion al respecto y sin que de ello se derive ningiin perjuicio para Vd.

Si tiene algin inconveniente le rogamos nos lo haga saber, para ello le adjuntamos un sobre
franqueado.

Atentamente.

M Isabel Mariscal Crespo

Profesora del Departamento de Enfermeria

Telf: 959018301 y 959018320 *

ESCUELA UNIVERSITARIA OE ENFERMERIA  Civo, de Sevillo s/n s Apda. 1068 « HUEIVA » Telf.: 959 01 83 18-17-16 « Fox. 959 27 02 34
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ANEXO 5. PERMISOS DE INVESTIGACION

ANEXO 5.1. COMITE ETICO DE INVESTIGACION DE HUELVA

A - o - Area Hospitalaria
W Juan Ramon Jiménez
® . ‘

Servicio Andaluz de Salug

INFORME DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA DE LA
PROVINCIA DE HUELVA i

DON SALVADOR GRUTZMANCHER SAIZ, Secretario del Comité Etico de
Investigacién Clinica de la provincia de Huelva,

CERTIFICA

Que este Comité ha evaluado ef Proyecto de Investigacion titutado:
"Autocuidado en muferes mastectomizadas”
Y considera que:

Se cumplen los requisitos de idoneidad del protocolo en relacion con {os
objetivos del estudio.

La capacidad del investigador y fos medios disponibles son apropiados para
flevar a cabo el estudio, asi como el procedimiento para obtener el consentimiento
informado y mantener la confidencialidad de fos datos.

Y que este Comité acepta que dicho Proyecto de investigacién sea realizado
por D* M? Isabel Mariscal Crespo, como investigador principal.

Lo que firmo en Huelva a 7 de marzo de 2002

Firmado:
_EL SECRETARIO DEL C.E.I.C DE HUELVA

Sajvador Grutzmancher Saiz

Ronda Norte, s/n 21005 Huelva
Tek: 959 01 60 00
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ANEXO 5.2. COMPROMISO DE UTILIZACION DEL CUESTIONARIO WOQOL-BREF

COMPROMISO DE UTILIZACION DEL WHOQOL-BREF

En la utilizacion del WHOQOL-BREF me comprometo a no modificar ningtin contenido del
cuestionario asi como a ceder la informacion especifica del cuestionario WHOQOL-BREF y
los datos sociodemograficos del estudio titulado, “ Autocuidados y salud en mujeres afectadas
de cancer de mama” con el fin de contribuir a una base de datos tanto nacional como
internacional.

La utilizacion del cuestionario es exclusivamente para el estudio solicitado.

Una vez enviado los datos se remitiran los algoritmos de correccion.

Atentamente,
M2 Isabel Mariscal Crespo
Fecha: 14 de julio de 2005
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mastectomizada “Vivir como antes”

AECC (1)

Programa de rehabilitacion psico-
social con charlas complementarias

sobre  Reconstruccion ~ mamaria,
edema del brazo, sexualidad, protesis
y bafiadores

Programa de actividades ludicas

Contra el Cancer

Torso femenino que resalta
la belleza del cuerpo de la
mujer

{ = A EN EL
DOCUMENTOS Y MATERIALES
(ARTEFACTOS ETNOGRAFICOS)

ARTEFACTO CONTENIDO ENTIDAD QUE LO EMITE AMBITO DE
Iconografia DIVULGACION Y
POBLACION A LA QUE

SE DIRIGE
Programa de Rehabilitacién de la mujer | Mejorar la calidad de vida Asociacion Espafiola | Orienta a su difusion en

asociaciones,
farmacias
Mujeres mastectomizadas

consultas,

Programa del Voluntariado  “Vivir como

Seleccion y formacion del voluntariado

Asociacion Espafiola

Uso de la asociacién para

enfermedad, el ensayo clinico.
Fundamentos del tratamiento y
seguimiento clinico.

Linfedema prevencion y tratamiento
Prondstico y calidad de vida

Recursos disponibles en Huelva
Direcciones de interés

en actitud pensativa.
Realce de la belleza y
juventud

antes” AECC (1.2) Para visitar a las intervenidas en el | Contra el Cancer la formacion de
hospital y domicilio. Anagrama de la entidad voluntariado
Normativa basica.
Desde nuestro punto de vista
insuficiente/inadecuada para intervenir
en el campo de los cuidados

Manual informativo sobre cancer de mama “Ante [ Cancer de mama: factores de riesgo, | AOCAM “Santa Agueda” Asociacion

todo T (3) prevencion, diagnéstico, | Fotografia mujer joven, con | Mujeres  afectadas de
manifestaciones, fases de la | parte del torso descubierto | cancer de mama

Guia practica del cancer de mama AECC (4)

Prevencién y diagnostico precoz.
Diagnéstico y tratamientos. Prevencion
del linfedema. Reconstruccion
mamaria. Ensayos clinicos.
Seguimiento y revisiones.

Comunicacion. Impacto  psicoldgico.
Estrategias de afrontamiento.
Técnicas de relajacion y toma de
decisiones. ~ Recursos  sociales.
Servicios y programas de la AECC
para el cancer de mama

AECC

Fotografia de mujer. Actitud
pensativa y preocupada.
Fotografias referentes a los
distintos apartados

Asociacion

de mama
Deteccion
mamografia
Diagnostico
Tratamientos

Afrontamiento de los tratamientos:
recomendaciones de autocuidados

precoz: autoexploracion,

el cancer
Fotografia ~ de  mujer
desnuda de espalda que
realiza la belleza y la
juventud

Folletos informativo “Vivir como antes” (5) Asociacion Espafiola contra | Asociacion y area
Tabla de Ejercicios el cancer hospitalaria
Complicaciones tras la cirugia y su | Hospital Univ. Virgen del
prevencion Rocio
Prevencion del linfedema Silueta de mujer

Mujer y cancer de mama, AECC (6) Generalidades sobre cancer y cancer | Asociacion Espafiola contra | Asociacion
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Revisiones médicas
Comunicacion  con el
sanitario

Comunicacion con la familia
Afectividad y sexualidad
Ayudas y recursos

personal

Prevencion del cancer de mama (7) Informacion general y motivadora | AECC Asociacion
hacia la prevencion. Autoexploracion | Torso desnudo de mujer
mamaria que resalta la juventud y la
belleza ~ (armonia  de
formas)
Linfedema: lo que debes saber AOCAM | Cuidados para la prevencion del [ Asociacion de mujeres con | Asociacion
“Santa Agueda” (8) linfedema cancer de mama.
Anagrama de la asociacién
Folletos divulgativo de la Asociacion | Informacion de la asociacién y los | Asociacién Asociacion y  centros
onubense de cancer de mama (9) servicios que presta Anagrama asistenciales
Leyenda en el anverso
sobre Sta. Agueda
Autoexploracién mamaria (11) Procedimiento de autoexploracion con [ AECC Asociacion
enfoque preventivo Dibujo de forso desnudo
que realza la juventud y la
estética
Catélogos comerciales (12) Protesis y ropa adaptada Imégenes que se acercan a | Ortopedias
Informacién sobre club de afectadas | fa vida real.
Informacién  sobre prevencién  del | Imagen de mujer afectada
linfedema Realce de confort, actividad
y bienestar
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ANEXO 7. ICONOGRAFIA DE DOCUMENTOS DIVULGATIVOS

Por su tamafio se adjunta en CD.

ANEXO 8. PARRILLA DE VOLCADO DE DATOS DE LA OBSERVACION

PARTICIPANTE

PARRILLA DE VOLCADO DE DATOS DE LA OBSERVACION PARTICIPANTE EXPRESADOS EN
DIAGNOSTICOS ENFERMEROS (TAXONOMIA NANDA )

DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA CARACTERISTICAS DEFINITORIAS FACTORES RELACIONADOS
NANDA
CONOCIMIENTOS DEFICIENTES | Verbalizacion del problema Falta de exposicion

(Especificar) 1980

Carencia o deficiencia de informacion
cognitiva relacionada con un tema
especifico

Seguimiento inexacto de ias instrucciones
Realizacion inadecuada de las pruebas
Comportamientos inapropiados o exagerados
(histeria, hostilidad, agitacién, apatia...)
Realizacion inadecuada de los
autocuidados™ (No contemplado en la
taxonomia Nanda)

Falta de memoria

Mala interpretacion de [a informacion
Limitacion cognitiva

Falta de interés en el aprendizaje

Poca familiaridad con los recursos para
obtener la informacion

Poca familiaridad con situaciones de salud
nuevas* (No contemplado en la taxonomia
Nanda)

DISPOSICION PARA MEJORAR LOS
CONOCIMIENTOS (Especificar)

2002, NDE 2.1

La presencia o adquisicion de
informacién cognitiva sobre un tema
especifico es suficiente para alcanzar
los objetivos retacionados con la salud
y puede ser reforzada

Manifiesta interés en el aprendizaje

Explica su conocimiento del tema

Las conductas son congruentes con los
conocimientos manifestados

Describe experiencias previas relacionadas
con el tema

AFRONTAMIENTO FAMILIAR
COMPROMETIDO 1980, 1996

“La persona que habitualmente brinda
el soporte principal (miembro de la
familia o aun amigo intimo) proporciona
en este caso un apoyo, consuelo,
ayuda o estimulo insuficiente o
inefectivo (o hay el peligro de que ello
suceda) que puede ser necesario para
que el cliente maneje o domine las
fareas adaptativas relacionadas con su
situacion de salud”

OBJETIVAS

La persona de referencia intenta poner en
practica comportamientos de ayuda o
soporte con resultados poco satisfactorios
La persona de referencia muestra una
conducta desproporcionada (por exceso o
por defecto) en relacion con las
capacidades o necesidad de autonomia del
cliente

La persona de referencia se retrae o
establece una comunicacién personal
limitada o temporal con el cliente en el
momento de necesidad

SUBJETIVAS

El cliente expresa o confirma una queja o
preocupacion sobre la respuesta de la
persona o personas de referencia a su
problema de salud

La persona de referencia  estd
temporalmente preocupada e intenta
manejar sus conflictos personales y

sufrimiento personal, por lo que es incapaz
de percibir o actuar de forma efectiva con
respecto a las necesidades del cliente.
Desorganizacion familiar y cambio temporal
de roles

Prolongacion de la enfermedad o
progresion de la incapacidad que agota la
capacidad de apoyo de la persona de
referencia

La persona de referencia sufre otras crisis
situacionales o de desarrollo

La persona de referencia tiene informacion
o comprension inadecuada o incorrecta

El cliente, a su vez, brinda poco soporte a la
persona de referencia

DISPOSICION PARA MEJORAR EL
AFRONTAMIENTO 2002, NDE 2.1

“ Pafron de esfuerzos cognitivos y
conductuales para manejar  las
demandas que resultan suficiente para
el bienestar y que puede ser reforzado”

Define los agentes estresantes como
manejables

Busca soporte social

Usa una amplia gama de estrategias
orientada a resolver los problemas y
controlar |las emociones
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Utiliza recursos espirituales
Admite tener energia

Busca el conocimiento
esfrategias

Es consciente de los posibles cambios
ambientales

de nuevas

ANSIEDAD ANTE LA MUERTE 1998
Aprensién  preocupacion 0 miedo
relacionado con la muerte o con la
agonia

Preocupacion sobre el impacto de la propia
muerte sobre las personas allegadas
Impotencia ante los temas relacionados con la
agonia

Miedo a la pérdida fisica o de las capacidades
mentales durante la agonia

Tristeza profunda
Miedo al proceso de morir
Preocupacion  por  sobrecargar a los

cuidadores a medida que la enfermedad
terminal incapacite a la persona
Preocupaciones sobre el encuentro con el
creador o sentimientos de duda sobre la
existencia de un Dios ¢ un ser superior

Pérdida total del control sobre cualquier
aspecto de la propia muerte

Pendiente de desarrollo
Enfermedad condiciona o reduce
expeciativas de vida (Cancer de mama)*

las

TEMOR 1980, 1996, 2000

Respuesta a la percepcion de una
amenaza  que  Se  reconoce
conscientemente como un peligro

Informes de :

Aprension

Aumento de la tension

Reduccitn de la seguridad en uno mismo
Excitacion

Senfirse asustado

inquietud

Pavor

Alarma

Tetror

Pénico

Cognitivas:

Identifica el objeto del miedo: (recidiva de la
enfermedad)

Los estimulos se interpretan como una
amenaza

Disminucion de la  productividad,
aprendizaje, la capacidad para solucionar
problemas

Conductuales:

Aumento del estado de alerta

Conductas de evitacion o de ataque
Irreftexion

Estrechamiento del foco de atencion en el
origen del temor

Origen innato o nafural (ruido, alfura, dolor,
falta de apoyo fisico)

Respuesta aprendida (condicionamiento,
imitacion de otros o identificacion con

ellos)
Separacion del sistema de soporte en una
sifuacion potencialmente estresante

(hospitalizacion, procedimientos hospitalarios)
Falta de familiaridad con la experiencia o
experiencias ambientales.

Barreras idiomaticas

Deterioro sensorial

Estimulos fébicos (posibilidad de recidiva
de la enfermedad)

TRASTORNO DE LA
CORPORAL 1973, 1998
Confusién en la parte mental del yo
fisico

IMAGEN

Expresion de percepciones que reflejan una
alteracion de la vision del propio cuerpo en
cuanto a su aspecto estructura o funcién

Respuesta no verbal a cambios reales o

Psicosociales
Biofisiologicos
Cognitivas o preceptuales
Culturales o espirituales

percibidos en la  estructura o | Cambios de desarrollo

funcionamiento Enfermedad

Conductas de evitacién, control o | Dafio

reconocimiento del propio cuerpo Traumatismo o lesion
Cirugia

OBJETIVAS
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Pérdida de una parte corporal traumatismo
de la parte no funcionante

Na tocar una parte corporal

Ocultamiento o  exposicion  excesiva
{intencionada o no) de una parte corporal
Cambio en la implicacién social

Cambio en la capacidad para estimar Ja
relacién espacial del cuerpo en el entorno

No mirar esa parte corporal
Cambio real en la
funcionamiento

Ampliacion de los limites del cuerpo para
incorporar objetos del entorno

SUBJETIVAS

Rechazo a verificar un cambio real
Preocupacién con el cambio o pérdida
Personalizacion de la parte o pérdida
dandole un nombre

Despersonalizacién de fa parte o pérdida
mediante pronombres impersonales
Ampliacion de los limites del cuerpo para
incorporar objetos del entorno.

Sentimientos negativos sobre el cuerpo
(Sentimientos de desesperacion,
desesperanza, impotencia)

Expresién de cambios en el estilo de vida
Centrar la atencion en las capacidades,
funciones o aspecto anterior

Miedo al rechazo o a la reaccion de los
otros

Destacar las capacidades restantes

Exagerar los logros

estructura o

Tratamiento de la enfermedad

BAJA AUTOESTIMA SITUACIONAL
1988, 1996, 2000

Desarrollo De una percepcion negativa
de la propia valia en respuesta a una
situacién actual (especificar)

Informes verbales de que la situacion
actual desafia su valia personal
Verbalizaciones autonegativas

Conducta indecisa no asertiva

Cambios del desarrollo (especificar)
Falta de reconocimiento o recompensas
Conducta inconsistente con los valores
Fallo o rechazo

DISFUNCION SEXUAL 1980

Cambio en fa funcién sexual que se ve
como insatisfactorio, inadecuado o no
gratificante

Verbalizacion del problema

Percepcion de alteraciones en el logro del
rol sexual

Conflicto de valores

Alteracién en el logro de satisfaccién
sexual

Incapacidad para lograr el nivel deseado de
satisfaccion

Alteracion de la relacion con la pareja
Cambio del interés por si mismo o por los
demés

Limitaciones reales o percibidas impuestas
por la enfermedad o la terapia

Concepto erréneo o falta de conocimiento
Vulnerabilidad

Alteracion de fa estructura o funcion
corporales (cirugia, proceso patoldgico,
radiacién)

Alteraciones biopsicosociales de la sexualidad

DETERIORO DEL PATRON DE
SUENO 1980, 1998

Trastorno de la calidad y cantidad del
suefic (suspension de la conciencia
periddica, natural) fimitado en el tiempo

Desvelo prolongado

Insomnio mantenido

Deterioro autoinducido del patrén normal
Tarda mas de 30 minutos en conciliar el suefio
Insomnio matinal

Despertar antes o después de lo deseado

Pensamientos repetitivos antes del suefic
Pensar en el Hogar

Higiene del suefio inadecuada

Anticipacion

Temor

Ansiedad
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Quejas verbales de dificuitad para conciliar
el suefio

Quejas verbales de no sentirse bien
descansado

Insatisfaccion con el suefio

Tiempo total-de suefio menor del considerado
normai para fa edad

Despertarse tres 0 mas veces en la noche
Disminucion de la capacidad para funcionar

Depresién

Cambios periodicos de los niveles de
hormonas sexuales

Medicamentos

SEDENTARISMO 2000
Estilo de vida caraclerizado por una
actividad fisica baja

La familia o la persona expresa
verbalmente tener habitos de vida
sedentarios. Verbaliza “reafizo menos de
30 minutos de una actividad fisica
especifica”

Realizacion  exclusiva de
operacionales de la vida diaria
Capacidad disminuida para la realizacion de
gjercicio fisico: mala forma fisica

Pereza, manifestacion verbal de preferencia
de actividades de descanso o nulo
contenido en actividad fisica

actividades

Falta de hébito para hacer ejercicio

Falta de motivacion. Desinterés

Falta de conocimiento sobre las ventajas
para la salud de la realizacién de ejercicio
fisico

Faita de adiestramiento para la realizacion de
ejercicio fisico

Falta de recursos. Falta de compafia para
realizar ejercicio fisico

Bajo estado de animo

Falta de tiempo

DETERIORO DE LA MOVILIDAD
FISICA 1073, 1998

Limitacion det movimiento
independiente, intencionado, del cuerpo
o0 de una o mas exfremidades

Limitacion de la amplitud de movimientos

Rigidez o contracturas musculares

Deterioro neuromuscular o musculoesquelético
Intolerancia a la actividad o disminucién de la
fuerza o resistencia

Disminucién de la fuerza, confrol o masa
muscular

INTERRUPCION DE LOS PROCESOS
FAMILIARES 1982, 1998

Cambio en las relaciones o en el
funcionamiento familiar

Cambios en:

Las tareas asignadas

La efectividad en la realizacion de las
tareas asignadas

El soporte mutuo

La disponibilidad para las respuestas
afectivas y la intimidad

Los patrones rituales

La participacion en fa solucion de problemas
La participacion en la toma de decisiones

Los patrones de comunicacion

La disponibilidad para ef apoyo emocional
La satisfaccion con la familia

Las quejas sométicas

La expresion de conflictos dentro de fa
familia

Cambio de poder de fos miembros de la
familia

Cambio de los roles

Cambio en el estado de salud de un
miembro de la familia

Situaciones de transicion o crisis

DETERIORO DE LA ADAPTACION
1998

incapacidad para modificar ef esfifo de
vida de forma caherente con un cambio
en la situacion de salud

Negacion del cambio en el estado de salud
Fallo en el logro de una sensacién optima
de control

Fallo en emprender acciones que prevendrian
ntevos problemas de salud

Demostracion de no aceptacion del cambio
en ef estado de salud

Falta de optimismo

No hay intentos de cambiar fa conducta

Falta de apoyo social para el cambio de
ideas y précticas

Falta de motivacion para cambiar las
conductas

Incapacidad o cambio en ef estado de salud
queé requiere un cambio en el estilo de vida
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ANEXO 9. GUION ENTREVISTAS ENFERMERAS

GUION ORIENTATIVO UTILIZADO EN LAS ENTREVISTAS A ENFERMERAS

1) Presentacion y exposicion del objetivo de la entrevista
2) Guién orientativo:

= Desde vuestro punto de vista ;Cuales son las necesidades y problemas mas
importantes que presentan las mujeres afectadas de céncer de mama?

= Que complicaciones aparecen con mas frecuencia a lo largo del proceso

= ;Qué cuidados son los que aplicais de forma sistematica?

ANEXO 10. GUION ENTREVISTA RESPONSABLE VOLUNTARIADO

GUION ORIENTATIVO UTILIZADO EN LA ENTREVISTA A RESPONSABLE DE VOLUNTARIADO

1) Presentacion y exposicion del objetivo de la entrevista
2) Guién orientativo:

= ;Qué contenido tiene vuestra actividad como voluntarias?

= ;Cuales son desde tu punto de vista las necesidades y problemas mas importantes
que tienen las mujeres afectadas a lo largo de todo el proceso ?

=« ;Quieres comentar alguna cosa que consideres de interés y no hayamos hablado de
ella?
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ANEXO 11. GUION ENTREVISTAS MUJERES AFECTADAS

GUION ORIENTATIVO UTILIZADO EN LAS ENTREVISTAS A MUJERES AFECTADAS

1) Presentacion y exposicion del objetivo de la entrevista
2) Guiodn orientativo:

= ;Podrias hablarme de tus experiencias en los Ultimos meses?
r ¢ Cuales han sido las necesidades y problemas que consideras mas importantes
de todo el proceso?
= ;Quieres comentarme algo de lo que no hayamos hablado y consideres

importante?

ANEXO 12. GUION ENTREVISTA GRUPAL TRABAJADORAS SOCIALES

GUION ORIENTATIVO UTILIZADO EN LA ENTREVISTA A TRABAJADORAS SOCIALES DE
ASOCIACION DE MUJERES AFECTADAS

1) Presentacion y exposicion del objetivo de la entrevista
3) Guion orientativo:
= ¢ Qué contenido tiene vuestro trabajo en la asociacion?

= ;Cuales son desde tu punto de vista las necesidades y problemas méas importantes
que tienen las mujeres afectadas a 1o largo de todo el proceso ?

= ;Cudles son los que plantean con mayor frecuencia?
= ;Cuales son desde vuestro punto de vista los mas importantes para ellas?
= ;Qué prioridades y alternativas establecerfais para solucionarlos?

= ;Quieres comentar alguna cosa que consideres de interés y no hayamos hablado de
elia?
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ANEXO 13. GUION ENTREVISTA TECNICO PROTESICO COMERCIAL

GUION ORIENTATIVO UTILIZADO EN LA ENTREVISTA A TENICOS PROTESICO Y COMERCIAL

1) Presentacién y exposicion del objetivo de la entrevista
2) Guién orientativo:

¢ Qué productos existen en el mercado para mujeres afectadas de cancer de mama?
¢ Qué contenido tiene tu relacion con las mujeres afectadas de cancer de mama?

¢ Cuales son desde tu punto de vista las necesidades y problemas mas importantes
que tienen las mujeres afectadas en relacidn a los productos disponibles para ellas ?

¢ Quieres comentar alguna cosa que consideres de interés y no hayamos hablado de
elia?
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ANEXO 14. TRANSCRIPCION ENTREVISTA ASISTENTES SOCIALES Y SINTESIS

Por la extension del documento, la transcripcidn se adjunta en CD

SINTESIS NTREVISTA ASISTENTES SOCIALES NECESIDADES A (L]
ASOCIACION DE MUJERES AFECTADAS PROBLEMAS
DETECTADQS

...que son mujeres afectadas con una problematica como es el cancer de mama, entonces son | AFRONTAMIENTO
los pilares de la casa y se sienten que ellas no pueden ser vistas sufriendo, entonces antes de | PERSONAL

que las familias sufran por ellas, ellas se van a comer todo eso, y se lo mete y se lo deja ahi [ FAMILIAR

dentro, se lo deja ahi dentro y no puede decir que estd mal, no puede parecer que esta..., y
entonces cuando flegan aqui pues se sienten un poco mejor porque. ..

Aqui saben que pueden hablar tranquilamente de la enfermedad, aqui la enfermedad no es un
tab(...

...Que las escuchen... un poco de didlogo, que las escuchen, alternativas, no sé, un poco de
comunicacion con las familias...

...s€ queda como desprofegida, tienen ese sentimiento de desproteccitn y... La depresitn, fa
depresion que se produce después de la enfermedad, ;no?, eso también es una caracteristica
que suelen tener casi todas las mujeres...

...que la mujer es el pilar de la casa y toda la historia, pues muchas veces no se detectan estas
cosas hasta que ya no ha pasado tiempo que es cuando ellas ya estan mas relajadas y es
cuando le da el bajén. Porque al principio claro, como efla tiene que seguir para adelante con
todo, con la familia, trabajo, tal y cual, pues hace como un paréntesis, bueno, eso ha sido esto,
una intervencion quirdrgica, vale, yo sigo con mi vida, ¢no?, porque ella tiene gue seguir tirando
del camo, pero cuando ya estdn mas tranquilas... cuando ellas se han visto digamos més
tranquilas es cuando le ha venido el bajon

M.J. que lieva 5 afios operada y se ha atrevido después de 5 afios a venir a ia asociacién y como
efla muchas, que después de varios afios...porque en realidad ya se ha dado cuenta de lo que le
ha pasado...antes tenian miedo a afrontar la enfermedad.

... Y porque sabia que tenia que tirar con el carro para adelante...

... el voluntariado también, de actividades de voluntariado, gue eso lo ha hecho la psicologa de
aqui de [a asociacion, porgue efia es fa que esta coordinando a las voluntarias de aqul.

...Que las escuchen... un poco de dialogo, que las escuchen, alternativas, no sé, un poco de
comunicacién con fas familias...

... El proyecto de aqui es de una... una nueva..., una..., ;como es?, “Nueva Esperanza”, ;no?,
“Un nuevo amanecer de esperanza’, que no me salia...

en fodos fos grupos de..., pero el tema (aboral es muy importante, “.y yo voy a poder seguir
trabajando?, pues yo no me quiero todavia pensionar porque yo soy muy joven y me va a quedar
muy poca pension, porque tal, porque yo estoy separada, porque tengo unos hijos..."

..viene la persona afectada o el familiar, muchas veces viene el familiar... con necesidades,
vamos. Con necesidades tales como desconocimiento del tema del linfedema, psicoldgico...
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...vamos, no es que Nno se sientan mujeres si no que no se sienten una mujer completa. Y bueno, | RELACIONES DE PAREJA
pues eso acarrea problemas a fa hora del tema sexual, de relaciones con la pareja...

... €l prablema es con la pareja, s lo que se intenta evitar, no?, porque la pareja también yo
creo que se tiene que sentir..., yo creo que es el miedo entre los dos, ¢eh?, que ni uno quiere dar
el paso ni otro, uno por uno y otro por otro, y entonces esa es |a falta de comunicacion...

De todas formas hay mujeres que aunque tengan el tema de la sexualidad asumido, o sea, que
tengan relaciones con su pareja y toda la historia, ellos pues el tema de la quimioterapia como ya
tiene menopausia pues tiene sequedad vaginal y entonces les duele y el hecho de que les duela
le hace que no le apetezca tener relaciones, ;sabes?, que aungue lo hayan asumido bien los dos
pero el simple hecho de que e duela y que no encuentren un remedio a eso..., porque parece
que les da mas verglienza ir al médico a preguntar...

...yo me quiero posicionar en el lugar del hombre, posicionandome, él: “;le apetecerd ahora?,
;se sentird...? ;la presionaré al...?". Yo creo que serd eso, ;jno?, yo no creo que sea un
problema de rechazo, porque si una pareja se quiere y esta... esta a gusto, ¢no?, yo creo que
una operacion de cancer de mama no tiene por qué poner... $no?, un punto y final a la relacién...

Otro de los problemas es eso, la falta de autoestima, el ser sentirse que ya no son mujeres, ;no? | AUTOIMAGEN
...ahora mismo estamos con el Taller de belleza, que pensamos que era una buena idea porque | AUTOESTIMA
estas mujeres tienen esa gran..., ese gran problema, ¢no?, que tienen..., han perdido un poco de
autoestima o mucho por el tema de que el signo de la mujer es la mama, ;jno?, y bueno y la
pierden y bueno y estan un poquito... §no?...

...la gente mas joven, tiene mucho miedo a perder el pelo...

un Taller de belleza, que es..., pero en verdad es... interviene mucho en la autosstima de la
persona, ¢no?, yo creo que lo favorece

..también muchas veces la sociedad, ;no?, pensamos que nos va a rechazar por tener la
enfermedad, ;no?, por haber sido mastectomizadas...

mucha gente tiene miedo a dar pena, ;eh?, a que la gente le tenga pena

Yo creo que la informacién. INFORMACION
la informacion es muy importante, que se impliquen todos los factores, tanto sanitarios como
sociales como familiares, ;sabes?, es que yo creo que la falta de informacion...,

muchas veces ellas mismas son las que buscan la informacion

informar a la paciente de esos minimos cuidados que debe de tener, pero no en esos momentos,
lo que debe de hacer ya el resto de su vida, porque sabemos que eso lo tenemos que hacer...
...que informen y le digan qué pueden hacer, qué no pueden hacer..., todos esos cuidados y que
ahora mismo qué limitaciones fiene también, para que cuando nosotros lleguemos ellas ya saben
sus limitaciones y nos ven a nosotras normal...
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ANEXO 15. TRANSCRIPCION ENTREVISTAS MUJERES AFECTADAS

Por la extensién del documento se adjunta en CD

ANEXO 16, PRESCRIPCION DE LA DEMANDA DE AUTOCUIDADO TERAPEUTICO

REPERTORIO DE AUTOCUIDADOS TRANSVERSALES EN EL PROCESQO DEL CANCER DE
MAMA

INTRODUCCION

Los contenidos de este repertorio de Autocuidados Especificos Transversales, se ha disefiado
partiendo de fas demandas de autocuidado terapéutico de las mujeres afectadas de cancer de mama.
Incluye nuevos autocuidados, que deben incorporar a su vida, asi como la modificacion de algunos de
los autocuidados habituales. No se incluyen los autocuidados relacionados con los tratamientos
quirdrgico, quimioterapico y radioterapico ya que estan circunscritos a momentos determinados del

proceso y serian objeto de prescripciones complementarias.

AUTOCUIDADOS GENERALES

Nutricion e hidratacién

Tener conocimientos sobre dieta equilibrada y sana.

Mantener en el tiempo una nutricion adecuada y acorde con el patron alimentario recomendado,
eligiendo las alternativas dietéticas y mends acordes a sus necesidades, gustos y preferencias.

No aportar calorias por encima del gasto calérico

Ingerir al menos 2 litros de agua al dia

Mantener un buen aporte de fibra

Controlar el aporte de: proteinas y grasas especialmente las saturadas, sal, alimentos curados en
vinagre y salazones

Potenciar la ingesta de alimentos ricos en vitaminas A, B y C Verduras (coliflor, brecol...) y frutas
especialmente citricos y lacteos

Contral del peso dentro de los pardmetros que corresponden a edad estatura y complexion de manera

que no fluctiie mas alla del 10%. Evitando en todo caso el exceso de peso.
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Equilibrio entre Actividad y Descanso

Mantener equilibrio entre la actividad fisica desarrollada y un horario de descanso y suefio adecuado a
las necesidades personales y mantener un entorno que lo favorezca

Usar técnicas de relajacién a demanda

Realizar ejercicio fisico, (caminar, nadar) evitando el sobreesfuerzo y los movimientos bruscos 30

minutos diarios como minimo.

Control de riesgos mediante la eliminacion o control de habitos téxicos: tabaco, alcohol y otros.
Consumo moderado de vino, cerveza, café y té.y Eliminando la exposicion a radiaciones incluidas las

solares y productos tdxicos

Mantener el euilibrio entre soledad e interaccion social

Satisfacer las necesidades de aistamiento e interaccion.

Contar con habilidades que faciliten la expresion de sentimientos, preocupaciones y deseos hacia si
mismas Yy hacia otros.

Mantener y/o adaptar las relaciones personales: familiares, sociales y de pareja

Satisfacer las necesidades de apoyo familiar

Conocer la existencia localizacién y funcionamiento de grupos de apoyo y ayuda mutua

AUTOCUIDADOS RELACIONADOS CON EL DESARROLLO PERSONAL

Desarrollar habilidades de afrontamiento ante la modificacién o limitacion de las expectativas de vida.
Sentir optimismo respecto al futuro. Sentir satisfaccion con la reorganizacion de la vida.

Desarrollar, adaptar o normalizar la actividad laboral, del hogar o estudios.

Tener informacién sobre fertilidad, especialmente en mujeres en edad reproductiva.

Expresar y satisfacer sus necesidades sexuales estableciendo las adaptaciones necesarias

Aceptar los cambios en la autoimagen y mantener la autoestima.

Cuidar la imagen fisica : cuidado de la boca, la piel y el cabello (cuidados relacionados con la caida del
cabello) y el arreglo personal.

Conocimiento y utilizacién a demanda en su caso de la tecnologia disponible para la recuperacion de la
autoimagen: prétesis capilares y de mama, ropa adaptada y posibilidades de reconstruccion mamaria.

Desarrollar, incorporar o adaptar actividades recreativas
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AUTOCUIDADOS RELACIONADOS CON EL PROBLEMA DE SALUD {Cancer de mama)

Tener conocimientos basicos sobre el proceso del cancer de mama y capacidad para identificar sus
posibles complicaciones si como los efectos derivados de los tratamientos. Supervisar los signos y
sintomas que signifiquen complicaciones o efectos adversos de los medicamentos.

Conocer los recursos sanitarios disponibles, (Profesionales, Servicios e Instituciones) que pueden ser
utilizados en el Proceso del Cancer de Mama, sus objetivos, localizacion y acceso.

Realizacién correcta de l.a utoexploracion mamaria

Cumplir los tratamientos y cuidados prescritos, participando en [a toma de decisiones

Realizar los ejercicios especificos recomendados para la movilidad del brazo y el hombro afectado,

comenzando precozmente y de forma progresiva.

Realizar los autocuidados preventivos del linfedema:

Evitar esfuerzos y presion en el brazo afectado y facilitar el drenaje.

Evitar ropa ajustada especialmente en axila y mufieca. Accesorios : anillos, pulseras, reloj y bolso
Presion en el brazo durante el suefio. Aplicar almohadillado en la axila a demanda.

Colocar el brazo elevado en situaciones cotidianas (cojin, soporte de la puerta del coche o
apoyabrazos... )

Evitar agresiones y procedimientos invasivos en el brazo afectado:

Punciones y toma de PA, manicura y depilacién de axilas con utensilios cortantes

Heridas, escoriaciones y quemaduras en el brazo afectado

Contacto con sustancias o productos agresivos

Usar guantes y proteccion especifica (cocina, planchado, jardineria, contacto con animales y productos
agresivos)

Evitar picaduras de insectos

Si fuma, sujetar el cigarrillo con la mano no afectada

Evitar temperaturas extremas y cambios bruscos: Sol, nieve, sauna, braseros, bafios, manipulacion
del congelador o productos congelados

Realizar diariamente, masaje suave centripeto en el brazo afectado

Realizar DLM segtin necesidades

Utilizar vendaje o guante efstico en el brazo afectado a demanda o en situaciones que asi [o requieran
€OMO viajar en avién.

Observar en el brazo afectado sintomas de inflamacion o infeccién (aumentq de volumen, rubor dolor o

cambios en las caracteristicas de la piel)
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ANEXO 17. TABLA DE RESULTADOS E INDICADORES NOC

DENOMINACION

DEFINICION

INDICADORES SELECCIONADOS

Autogestion de los cuidados (1613)
Dominio: conocimiento y conducta en

salud {1V}
Clase: conducta en salud (Q)
Escala: Nunca manifestado hasta

constantemente manifestado

Dirigir a los demas sobre la asistencia
para realizar las tareas fisicas, los
cuidados personales y las actividades
necesarias para funcionar en el hogar o
en la sociedad

Determina los objefivos de [a asistencia

sanitaria (161301)

Describe los cuidados  apropiados
(161302)

Accede a los recursos necesarios
(161303)

Evalta los cuidados aportados por los
demés (161305)

Determina fa finalizacion de las
conductas asistenciales apropiadas
(161306)

Expresa confianza en la resolucion de
problemas(161307)

Adopta medidas correctoras cuando los
cuidados no son adecuados (161308)

Aceptacion: estado de salud
(1300)

Dominio: Salud psicosocial (IIl)
Clase: Adaptacién Psicosocial(N)

Reconciliacién con las circunstancias de
salud

Expresa sentimientos sobre el estado de
salud (13007)

Reconocimiento de la realidad de la
situacion de salud (130008)

Escala: ninguna, escasa, moderada, Busqueda de informacion (130009)
siustancial, extensa Superacidon de la situacion de salud
(130010)
Realizacion de tareas de cuidados
personales (130014)

Ambiente de fa familia: interno (2601)
Dominio: satud de la familia (V)

Clase: Bienestar de la familia (X)

Escala: Nunca manifestado, raramente
manifestado,

en ocasiones manifestado,

con frecuencia manifestado, manifestado
constantemente

Clima social que caracteriza a las
relaciones y objetivos de los miembros de
la familia

Se apoyan unos a otros (260109)
Comparte sentimientos y problemas con
los miembros de la familia (260114)
Discute aspectos importantes paras la
familia (260115)

Autoestima (1205)

Dominio: Salud Psicosocial (lil)

Clase: Bienestar psicolégico (M)

Escala; Nunca positivo, raramente
positivo, en ocasiones positivo, con
frecuencia  positivo, ~ constantemente
positivo

Juicio personal sobre la capacidad de
uno mismo

Verbalizaciones  de  autoaceptacion
(120501)

Cumplimiento de los roles significativos
personales (120508)

Mantenimiento del cuidado e higiene
personal (120509)

Aceptacion de los cumplidos de los
demas (120514)

Voluntad para enfrentarse a los demas
(120515)

Descripcion de estar orgulloso (120518}

Autogestion de los cuidados (1613)
Dominio: conocimiento y conducta en
salud (Q)

Escala: nunca manifestado, raramente
manifestado, en ocasiones manifestado,

Dirigir a los demas sobre la asistencia
para realizar las taréas fisicas, los
cuidados personales y las actividades
necesarias para funcionar en el hogar o
en la sociedad

Describe los  cuidados
(161302)

Accede a los recursos necesarios

Evaliia los cuidados aportados por los

demas (161305)

apropiados
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con frecuencia manifestado,

constantemente manifestado

Determina fa  finalizacién de las
conductes  asistenciales  apropiadas
(161306)

Expresa confianza con fa resofucion de
problemas (161307)

Bienestar (2002)

Dominio: salud percibida (V)

Clase: salud y calidad de vida (U)

Escala: exiremadamente compromefida,

sustancialmente comprometida,
moderadamente compromefida,
levemente comprometida, no
comprometida

Satisfaccion expresada sobre el estado
de salud

Satisfaccion con la realizacion de las
AVD ({actividades de la vida diaria)

{200201)

Safisfaccion con el funcionamienio
psicoldgico ( 200202)

Satisfaccion con la interaccion social
(2002003)

Satisfaccion con la  vida espiritual
(200204)

Satisfaccion con el funcionamiento
fisaiolégico (200205)

Satisfaccion con el  funcionamiento
cognitivo(200206)

Satisfaccién con la capcidad de
superacion ( 200207)

Satisfaccién con la capacidad de relax
(200208)

Satisfaccion con el nivel de felicidad
(200209)

Satisfaccion con la capacidad para
expresar emociones ( 200210)

Calidad de vida (2000)

Dominio: salud percibida

Clase: salud y calidad de vida

Escala: extremadamente comprometida,
muy comprometida, moderadamente
comprometida, levemente comprometida,
no comprometida

Satisfaccion expresada por un individuo
sobre sus condiciones actuales de vida

Satisfaccion con el estado de salud

(200001)
Satisfaccion con las condiciones sociales
(200002)
Satisfaccion  con  las  condiciones

medioambientales (200003}

Satisfaccion con el estado econémico
(200004)
Satisfaccion con el
(200005)
Satisfaccién con el nivel laboral (200006)
Satisfaccion con las relaciones intimas
(200007)

Satisfaccion ~ con  los
conseguidos en la vida (200008)
Satisfaccion con la capacidad de
superacion (200009)

Satisfaccion con el concepto de si mismo
(200010)

Satisfaccion con el estado de animo
general (200011)

nivel educativo

objetivos

%

Conducta de blsqueda de la salud
(16003}

Clase: conducta en salud (Q)

Escala: nunca manifestada, raramente
manifestada, en ocasiones manifestada,

Acciones para fomentar e! bienestar, la
recuperacion y la rehabilitacién dptimas

Hace preguntas cuando es necesario
(160301)

Realiza  autodeteccion
necesario (160303)
Contacta con profesionales _sanitarios

cuando  es

AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANCER DE MAMA -

ANEXOS

Tesis doctoral de la Universidad de Alicante. Tesi doctoral de la Universitat d’Alacant.2006.




Autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de mama. Maria Isabel Mariscal Crespo.

manifestada con frecuencia,

constantemente manifestada

cuando es necesario (160304)

Realiza AVD compatibles con su energia
y folerancia (160305)

Realiza la conducta sanitaria prescrita
cuando es necesario(160309)

Busca informacion actual relacionada con
la salud (160309)

Conducta de fomento de la salud

(16002)

Dominio: conocimiento y conducta en
salud (IV)

Clase: conducta en salud (Q)

Escala: nunca manifestada, raramente
manifestada, en ocasiones manifestada,
manifestada con frecuencia,
constantemente manifestada

Acciones para mantener o aumentar el
bienestar

Utiliza conductas para evitar los riesgos
(160201)
Busca un equilibrio entre ejercicio,

frabajo, ocio, descanso y nutricion
(160204)

Conserva relaciones sociales
satisfactorias (160206)

Utiliza el apoyo social para fomentar la
salud (160210)

Conducta de cumplimiento (1601)
Dominio: conducta y conocimiento de
salud (IV)

Clase: Conducta en salud (Q)

Escala: nunca manifestada, raramente
manifestada, en ocasiones manifestada,
manifestada con frecuencia,
constantemente manifestada

Acciones basadas en el asesoramiento
profesional  para  promocionar el
bienestar, la recuperacion y la
rehabilitacion

Comunica seguir la pauta prescrita
(160103)

Conserva la cita con un profesional
sanitario (160105)

Conducta de seguridad personal (1911)
Clase: confrof def riesgo y seguridad (T)
Escala: no adecuado, ligeramente
adecuado, moderadamente adecuado,

Esfuerzos individuales o del cuidador
principal para controlar conductas que
podrian causar lesidn fisica

Equilibrio entre suefio y descanso con
actividad ( 191101)

Evitar fos productos /subproductos del
tabaco (191117)

sustancialmente adecuado, Evitar el abuso de alcohol (191118)
completamente adecuado
Conducta terapéutica: enfermedad o) Acciones personales para paliar o] Cumple las precauciones recomendadas
lesién (1609) eliminar patologia (160901)
Dominic: conocimiento y conducta de Cumple los ftratamientos prescritos
salud (IV) (160903)
Clase: conducta de salud (Q) Cumple las actividades prescritas
Escala: nunca manifestada, raramente (160904)
manifestada, en ocasiones manifestada, Cumple el régimen de medicacion (
manifestada con frecuencia, 160905)
constantemente Supervisa los efectos secundarios det
tratamiento ( 160909)
Supervisa los efectos secundarios de 'a
enfermedad (160910)
Supervisa los cambios en ¢l estado de Ja
enfermedad (160911)

Busca consejo de un profesional sanitario
cuando es necesario (160915)

Solicita una visita personal con el
profesional sanitario cuando es necesario
{160916)

Conocimiento: asistencia médica (1824)
Dominio: conocimiento y conducta en
salud

Clase: conocimiento sobre la salud (S}
Escala: ninguno, escaso, moderado,

Magnitud de la comprensién sobre [a
informacidn  refacionada con {a
enfermedad necesaria para alcanzar y
mantener una salud optima

Dieta (182401)

Proceso de la enfermedad (182401)
Medicacién (182405)

Actividad prescrita (182406)
Recursos sanitarios (182409)
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sustancial, extenso

Conocimientos: conductas sanitarias
Dominio: conocimiento y conducta en
salud (V)

Clase: Conocimiento sobre la salud (S)
Escala: ninguno, escaso, moderado,
susfancial, extenso

Grado de comprensién transmitido sobre
el fomento y la proteccién de la salud)

Descripcion del uso adecuado de la
autodeteccion (180516)

Conocimiento: dieta (1802)

Dominio: conocimiento y conducta en
salud (V)

Clase: Conocimiento sobre la salud (S)
Escala: ninguno, escaso, moderado,
sustancial, extenso

Grado de comprension transmitido sobre
la dieta

Descripcion de la dieta recomendada (
180201)

Descripcion de las comidas que deben
evitarse 8180207)

Conocimiento: fomento de la festilidad
(1816)

Dominio: conocimiento y conducta en
salud (V)

Clase: Conocimiento sobre {a salud (S}
Escala: ninguno, escaso, moderado,
sustancial, extenso

Grado de comprension transmitido sobre
ta comprobacidn de fertiidad y las
condiciones que afectan a la concepeion

Descripcion del efecto de anomalias
fisiscas181608

Otros: Descripcion de los efectos de los
fratamientos

Conocimiento:  medicacion ~ (1808)
Dominio: conocimiento y conducta en
salud {IV)

Clase: Conocimiento sobre la salud (S)

Grado de comprension transmitida sobre
el uso seguro de la medicacién

Escala: ninguno, escaso, moderado,

sustancial, extenso

Conocimientos: procedimientos | Grado de comprension transmitido sobre { Descripcion del procedimiento

terapéuticos (1814) fos procedimientos requeridos dentro de | terapéutico (181401)

Dominio: conocimiento y conducta en | un régimen terapéutico Explicacion  del  proposito  del

salud (IV) procedimiento (181402)

Clase: conocimiento sobre la salud (S) Descripcion  de  fos  pasos  del

Escala: ninguno, escaso, moderato, procedimiento (181403)

sustancial, extenso Descripcidn  de  como funciona el
dispositivo (181404)

Descripcidn de los cuidados adecuados
def equipamiento (181407)

Descripcién de las acciones apropiadas
durante las complicaciones (181409}
Descripcion de los posibles efectos

indeseables (181410)
Conocimiento: proceso de la enfermedad | Grado de comprension transmitido sobre | Familiaridad con el nombre de (g
(1803) el proceso de una enfermedad concreta | enfermedad (180301)
Dominio: conocimiento y conducta en Descripcion  del  proceso  de  la
salud (IV) enfermedad ( 180302)
Clase: conocimiento sobre la salud (S) Descripcion de la causa o factores
Escala: ninguno, escaso, moderado, contribuyentes (180303)
sustancial, extenso Descripcion de los*factores de riesgo
(180304)
Descripcion de los efectos de la

enfermedad (180305)
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Descripcion de los signos y sintomas
(180306)

Descripcion del curso habitual de la
enfermedad (180307)

Descripcion de las medidas para
minimizar {a progresion de fa enfermedad
(180308)

Descripcion de las complicaciones (
180309)

Descripcion de ios signos y sinfomas de
las complicaciones (180310)

Descripcién de las precauciones para
prevenir las complicaciones 180311)

Conacimientos:  recursos  sanitarios
(1806)

Dominio: conocimiento y conducta en
salud (IV)

Clase: conocimiento sobre fa salud (8)
Escala: ninguno, escaso, moderado,
sustancial, extenso

Grado de comprension fransmitido sobre
los recursos sanitarios

Descripcion de cuando contactar con un
profesional sanitario ( 180601)
Descripcion de los recursos sociales de
ayuda disponibles ( 180607)

Descripcion de cémo contactar con fos
servicios necesarios ( 180609)

Conocimiento:  régimen  terapéutico | Grado de comprension transmitido sobre | Descripcion de la responsabilidad de los
(1813) el régimen terapéutico especifico propios cuidados para el tratamiento
Dominio: conocimiento y conducta en actual (181301)
salud (IV) Descripcion de los efectos esperados del
Clase: conocimiento sobre la salud (S) tratamiento (181304)
Escala: ninguno, escaso, moderado, Descripcion de la medicacion prescrita
sustancial, extenso (181306)
Descripcion de la actividad prescrita
{801307)
Descripcion  del  ejercicio  prescrito
(181308}
Ejecucion del procedimiento terapéutico
{(181312)
Seleccién de comidas recomendadas en
la dieta (181313)
Conocimiento: seguridad personal (1809) | Grado de comprension transmitido sobre | Descripcién  de  las  medidas de

Dominio: conocimiento y conducta enlla  prevencion de lesiones  no | prevencion de quemaduras (180907)
salud (IV) intencionadas Descripcion de las conductas de alto
Clase: conocimiento sobre (a safud (8) riesgo personal (180918)

Escala: ninguno, escaso, moderado, Oftros: descripcion de conductas de
sustancial, extenso riesgo para la prevencion del linfedema
Consecuencias de la inmovilidad (0204) | Grado de  compromiso en el | Disminucion de fla fuerza muscular

Clase: movifidad (C)
Escala: intensa, sustancial, moderada,

funcionamiento fisioldgico debido a la
alteracion de la movilidad fisica

(020411)
Disminucion del tono muscular(020412)

ligera, ninguna Alteraciéon  del movimiento  articular
(020414)
Articulaciones anquilosadas (020416)
Conservacion de la energia (0002) Grado de energia necesaria para iniciar y | Equilibrio entre actividad y
Clase: mantenimiento de la energia (A) | mantener la actividad descanso(000201)
Escaia: en absoluto, de escasa magnitud, Reconoce limitaciones de  energla
de magnitud moderada, de gran (000204)
magnitud, de magnitud muy grande Utiliza técnicas de conservacion de
energia (000204}

Adapta el esfiio de vida al nivel de
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energia (000205)
Control de fa ansiedad (1402) Acciones personales para efiminar o | Busca informacion para prevenir la
Dominio: salud psicosocial (ilf) reducir sentimientos de aprensidn vy | ansiedad(140204)
Escal: nunca manifestado a | tension por una fuente no identificable Planea  estrategias para  superar
constantemente manifestado situaciones estresantes(140205)
Utiliza estralegias de  superacion
efectivas (140206)
Utiliza técnicas de relajacion para reducir
la ansiedad (140207)
Mantiene ef desmpefio del rot (140210)
Conserva las relaciones  sociales
(140211)
Refiere dormir de forma adecuada
(140214)

Ausencia de manifestaciones de una
conducta de ansiedad (140216)

Controla la respuesta de ansiedad
(140217)

Control del peso (1612)

Dominio: conocimiento y conducta en
safud (IV)

Clase: conducta en safud (Q)

Escala: nunca manifestado, raramente
manifestado, en ocasiones manifestado,
manifestado con frecuencia,
constantemente manifestado

Acciones personales para conseguir y
mantener un peso corporal optimo para la
salud

Supervisa el peso corporal (161201)

Equilibrio entre ejercicio e ingesta
calérica ( 161203)

Mantiene  un  patrdn  alimentario
recomendado (161207)

Mantiene el peso optimo (161222)

Control def riesgo (1902)

Reconoce el riesgo (190201)

Evita exponerse a las amenazas para la
safud (190209)

Reconoce cambios en el estado de salud
{190216)

Contro! del riesgo: cancer (1917)
Dominio: Conocimiento y conducta en
salud (1V)

Clase: Controt del riesgo y seguridad (T)
Escala: nunca manifestado, raramente
manifestado, en ocasione  Dominio:
Conocimiento y conducta en salud {IV)
Clase: Control del tiesgo y seguridad (T)
Escala: nunca manifestado, raramente
manifestado, en ocasiones manifestado,

manifestado con frecuencia,
constantemente manifestado
s manifestado, manifestado  con

frecuencia, constantemente manifestado

Acciones para detectar o reducir la
posibilidad de cancer

Busca informacion adicional sobre (a
prevencion def cancer (191701)

Se protege de los carcinégenos
conacidos o probables ( 191703)

Sigue las recomendaciones dietéticas
para disminuir el riesgo (191705)

Realiza recomendaciones de
autoevaluacion para fa deteccion del
céncer (191706)

Controt del riesgo: consumo de tabaca |
{1906)

Dominio; Conocimiento y conducta en
salud (IV)

Clase: Controf def riesgo y seguridad (T)

Escafa: nunca manifestado, raramente
manifestado, en ocasiones manifestado,

manifestado con frecuencia,

Acciones para eliminar o reducir el
consumo de tabaco

Reconoce el riesgo del consumo de
tabaco {190601)
Elimina el consumo de tabaco (190616)
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constantemente manifestado

Control del riesgo: consumo de alcohol
(1903)

Dominio: conocimiento y conducta en
salud (IV)

Clase: creencias sobre salud (R}

Escala: Muy débil, débil, moderada,
fuerte, muy fuerte

Acciones para eliminar o reducir las
amenazas para fa salud del consumo de
alcohol

Reconoce el riesgo del consumo del
alcohol (190301)
Controla la ingestion de alcohol (190317)

Creencias sobre la salud: recursos
percibidos (1703) Dominio: conacimiento
y conducta en salud (IV)

Clase: creencias sobre salud (R)

Escala: Muy débil, débil, moderada,
fuerte, muy fuerte

Conviccion personal de que una persona
tiene los medios adecuados para llevar a
cabo una conducta sobre la salud

Apoyo percibido de los ofros seres
queridos (170301)

Apoyo percibido de los amigos (170302)
Apoyo percibido de los grupos de
autoayuda (170305)

Nivel de energia percibido (170307)
Percepcion adecuada de la economia
personai (170310}

Acceso percibido a los servicios (170314)
Acceso percibido al transporte (170315)

Cuidados personales: actividades de la
vida diaria (AVD) (0300)

Dominio: salud funcional (1)

Clase: Cuidados personales (D)

Capacidad para realizar la mayoria de las
tareas basicas

Higiene bucal (030007)

Escala: Dependiente no participa,

requiere ayuda personal

Cuidados personales ‘higiene | Capacidad para cuidarse la boca y fos | Se cepilla los dientes(030801)
bucal(0308) dientes Se lava la boca las encias y la lengua

Dominio: salud funcional (1)
Clase: Cuidados personales (D)

(030803)
Acude al dentista regularmente (030807)

Escala: Dependiente no participa, Mantiene bajo el riesgo de caries dental
requiere ayuda personal (030808}
Descanso(0003) Grado y patron de la disminucion de | Tiempo del descanso{000301)

Dominio: salud funcional {{1)

Clase: mantenimiento de la energia (A)
Escala: extremadamente comprometido,
sustamcialmente comprometido,
mderadamente comprometido, levemente
comprometido, no comprometido

actividad para la recuperacién mental y
fisica

Calidad del descanso (000302)

Deséo de vivir {1206)

Dominio: salud psicosocial (1I)

Clase: bienestar psicoldgico (M)

Escala: extremadamente comprometido,
sustamcialmente comprometido,
mderadamente comprometido, levemente
comprometido, no comprometido

Deseo, determinacion y esfuerzo para
sobrevivir

Expresion de esperanza {120602)
Expresion de optimismo (120603)
Expresion de sensacién de control
(120604)

Expresién de sentimientos (120605)
Utiliza estrategias para compensar los
problemas  relacionados con la
enfermedad (120608)

Deteccién del riesgo (1908)

Acciones para_identificar las amenazas

Reconoce los signos y sintomas que
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Dominio: Conocimiento y conducta sobre
salud (IV)

Clase: control del riesgo y seguridad (T)
Escala: nunca manifestado, raramente
manifestado, en ocasiones manifestado,
con frecuencia manifestado, manifestado
constantemente

conira Ja salud personal

indican riesgos (190801)

Identifica los posibles rigsgos para la
salud (190802)

Adquiere  conocimiento  sobre  sus

antecedentes familiares (190806)

Utiliza los recursos para mantenerse
informado sobre los posibles riesgos
(190810)

Utiliza los servicios sanitarios de acuerdo
a sus necesidades (190811)

Ejecucion del rol (1501)

Dominio: salud psicosocial (1)

Clase: interaccion social (P)

Escala: no adecuada, ligeramente
adecuada, moderadamente adecuada,
sustancialmente adecuada,
completamente adecuada

Congruencia de la conducta de rol del
individuo con tas expectativas de rol

Capacidad para cumplir las expectativas
de rol (150101)

Ejecucuon de las conductas de rol
familiares (150103)

Ejecucion de las conductas de rol social
(150104)

Ejecucion de las conductas de rol [aboral
(150105)

Ejecucion de fas conductas de rof de
amistad (150106)

Descripcion de los cambios conductuales
con la enfermedad o la incapacidad
(150107)

Ejecucion de las conductas de rol de la
intimidad (150113)

Esperanza (1201)

Dominio: salud psicosociat (1)

Clase: bienestar psicolégico (M)

Escala: ninguna, escasa, moderada,
sustancial, extensa

Presencia de un estado intemo de
optimismo que es personalmente
satisfactorio y revitalizante

Expresion de una orientacién futura
positiva (120101)

Expresion de confianza (120102)
Expresion de ganas de vivir (120103)
Expresion de razones para vivir (120104)
Expresion de significade de la vida
(120106)

Expresion de optimismo (120106)
Expresion de creencia en si misma
{120107)

Expresion de sensacion de autocontrol
{120110)

Establecimiento de objetivas (120113}

Estado de seguridad: fesion fisica (1913)
Dominio: conocimiento y conducta en
safud (1V)

Gravedad de fas lesiones secundarias a
accidentes y fraumatismos

Abrasiones cutaneas (191301)
Hematomas (191302)
Laceraciones (191303)

Clase: crecimiento y desarrallo (B)
Escala: nunca manifestado, raramente
manifestado, en ocasiones manifestado,
con frecuencia manifestado, manifestado
constantemente

expresion sexual. (definicion de ta OMS
1975)

Clase: control de riesgo y seguridad (T) Quemaduras (191304)

Escala: grave, sustancial, moderado, Otros: picaduras de insectos y lesiones
ninguno por animales

Funcionamiento sexuat (0119) Integracidn de los aspectos fisicos, | Adapta la técnica sexual cuando es
Domino: salud funcional (1) socicemocionales ¢ intelectuales de la | necesario (011905)

Expresa capacidad de realizar la
actividad sexual a pesar de |las
imperfecciones fisicas (011907)

Expresa comodidad con la manifestacion
sexual (011908)

Expresa autoestima (011909)
Expresa__comodidad con su_ cuerpo
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(011910)
Expresa interés sexual (011911)
Expresa voluntad sexual (011913)

Expresa  conocimignto  de  las
necesidades sexuales de la pareja
(111919)

Expresa  conocimienioc  de  las
necesidades  sexuales  personales
(011920)

Se comunica facilmente con la pareja
011921)

Gravedad del sintoma: perimenopausia
(2104)

Dominio: salud percibida (V)

Clase Estado del sintoma (V)

Escata: grave, sustancial, moderado,
ligero, ninguno

Medida de los sintomas causados por la
disminucion de las conceniraciones
hormonales

Iiregularidad menstrual (210401)
Catambres abdominales (210402)
Sofocos (210403)

Sequedad vaginal (210405)
Fluctuaciones del estado de animo
(210406)

Aumento de peso (210411)

Cambios de la libido (210412)

Imagen corporal {1200)

Dominio: salud psicosaciat (i)

Clase: bienestar psicoldgico (M)

Escala: nunca positiva, raramente
positiva, en ocasiones positiva, con
frecuencia  positiva,  constantemente
positiva

Percepcion positiva de 1a imagen y de las
funciones corporales

Imagen interna de si misma ((120001)
Congtuencia entre realidad corporat, idea
corporal e imagen cotporal (120002)
Descripcion de la parte corporal afectada
(120003)

Voluntad para focar fa parte corporal
afectada (120003)

Satisfaccion con el aspecto corporal
(120005)

Adaptacion a cambios en el aspecto
fisico (120007)

Adaptacion a cambios en el estado de
salud {120009)

Voluntad para utilizar estrategias que
mejoren ef aspecto y fa funcién (210010)

Integridad tisular: piel y membranas | Indemnidad  estructural  y  funcion | Temperatura tisular ERE (en e rango
mucosas (1101) fisioldgica normal de la piel v las | esperado) (110101)

Dominio: salud fisiolégica (If) membranas mucosas Sensibilidad ERE (110102}

Clase : integridad tisuar (L) Elasticidad ERE (110103)

Escala: extremadamente comprometida, Textura ERE (110108)

sustanciaimente comprometida,

moderadamente comprometida,

levemente comprometida, no

comprometida

Movimiento articular : activo (0206) Rango de movilidad de las articulaciones | Hombro (020612)

con un movimiento autoiniciadg

Nivel de depresion (1208)

Dominio: salud psicosocial (I}

Clase: bienestar psicosocial (M)

Escala: infenso, sustancial, moderado,
ligero, ninguno

intensidad de 1a melancolia y de fa
pérdida  de  interés  por  los
acontecimientos de fa vida

Estado de animo deprimido (120801)
Pérdida de interés por actividades
{120802)

Concentracién alterada (120804)
Insomnie o hipersomnio {(120809)
Pensamiento recurrente de muerte o
suicidio(120812)

Tristeza (120814)

Crisis de Hlanto (120815
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Enfado (120816)

Soledad (120818)

Baja autoestima (120819)

Pérdida de la libido (120820)

Nivel de actividad alterado {120821)
trritabilidad (120823)

Escasa  higiene/cuidado  personal
(120826)
Nivel de sufrimiento (2003) Intensidad de angustia refacionada con | Autoaislamiento (200301)

Dominio: salud percibida (V)

Clase: salud y cafidad de vida (U)

Escala: grave, sustancial, moderada,
ligera, ninguna

un sintoma, lesién o pérdida estresante
con posibles efectos a largo plazo

Sentimientos de depresion (200302}
Sentimientos de tristeza (200303)
Sentimientos de pena (200305)
Sentimientos de impotencia (200308)
Temor a la recurrencia (200310}

Temor a circunstancias desconocidas
(200312)

Temor a senfirse sola (200313)
Sentimientos de vulnerabilidad (200314)

Normalizacion de la familia (2604)
Dominjo: salud de la familia (Vi)

Clase: bienestar de fa familia (Z)

Escala: nunca manifestada, raramente
manifestada, en ocasiones manifestada,
con frecuencia manifestada, manifestada
constantemente

Capacidad de ia familia para desaroflar y
mantener las rutinas y estrategias de
controt que contribuyen al funcionamiento
optimo cuando uno de sus miembros
presenta una enfermedad crénica o
incapacitante

Reconocimiento de la existencia de
alteraciones y sus posibitidades de alterar
las rutinas de la familia (260401)
Reconaocimiento de la vida de la familia
como esencialmente normal (260402)
Mantiene las rutinas habituales

{260403)

Satisface ias necesidades fisicas de los
miembros de la famiia no afectados
(260406)

Satisface fas necesidades psicosociales
de los miembros de la familia no
afectados (260407)

Satisface las necesidades de desarrolio
de los miembros de la familia no
afectados (260408)

Comunica el significado de Ia
enfermedadfincapacidad a los demas y a
los cuidadores (260409)

Comunica la importancia de mantener las
actividades normales y las rufinas de
manera apropiada (260410)

Utiliza recursos incluyendo grupos de
apoyo cuando es necesario (260415)

Participacién en actividades de ocio
{1604)

Dominio: conocimiento y conducta de
salud (V)

Clase: conducta en salfud (Q)

Escala: no adecuada, ligeramente
adecuada, moderadamente adecuada,
sustancialmente adecuada,
completamente adecuada

Uso de las actividades de acio o
relajantes de cara a fomentar e! bienestar

Participacion en actividades diferentes al
trabajo habitual (160401)

Expresién de satisfaccion con las
actividadss de ocio (160402)

Uso de habilidades sociales y de
interaccion apropiadas 160403)
identificacion de opciones recreativas
(160407)

Participacion: decisiones sobre asistencia
sanitaria (1606)

Dominio: conocimiento y conducta en
salfud (V)

Involucrar al personal en la seleccién y
evaluacion de opciones de cuidados de
salud

Reivindica la responsabilidad de tomar
decisiones (160601)
Mnifiesta autocontrol en la toma de
decisiones (160602)
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Clase: conducta en salud (Q)
Escala; nunca manifestada, raramente
manifestada, en ocasiones manifestada,
manifestada con frecuencia,
constantemente manifestada

Busca informacion (160603}

Define opciones disponibles (160604)
Especifica preferencia de los resultados
sanitarios (160605)

Identifica prioridades de los resultados
sanitarios (160606)

Declara la intencién de actuar segin 'a

decision (160609)

|dentifica  apoyo  disponible  para
conseguir los resultados deseados
(160611)

Negocia las preferencias asistenciales
(160612)

Identifica el nivel de resultado asistencial
sanitario a conseguir (160614)

Evalia la satisfaccion con fos resultados
de la asistencia sanitaria (160615)

Soporte social (1504)

Dominio: salud psicosocial (1)

Clase: interaccion social (P)

Escala: ninguno, escaso, moderado,
sustancial, extenso

Disponibilidad percibida y provision real
de ayuda segura de ofras personas

Refiere dedicacion de tiempo de ofras

personas (150402)

Refiere tereas realizadas por ofras
personas (150403)

Refiere informacién proporcionada por
ofras personas 150404)

Refiere ayuda emocional proporcionada
por ofras personas 150405)

Refiere relaciones de confianza ( 150406)
Refiere la existencia de personas que
pueden ayudaro cuando lo necesita
(150407)

Refiere una red social de ayuda (150409)
Refiere ayuda ofrecida por los demés

(150412)

Suefio Magnitud y patron de suspension | Horas de suefio (000401)
periddica natural de la conciencia durante | Horas de suefio cumplidas (000402)
el cual se recupera el organismo Patrén de suefio (000403)
Calidad def suefio (000404)
Suefio ininferrumpido (000406)
Habito de suefio (000507)
Toma de decisiones (0906) Capacidad para escoger entre dos o tres | Identifica informacion relevante (090601)

Dominio: salud fisiotdgica (1)

Clase: neurocognitiva (1)

Escala; nunca manifestada, raramente
manifestada, en ocasiones manifestada,
manifestada con frecuencia,
constantemente manifestada

alternativas

ldentifica alternativas (090602)

Identifica las consecuencias posibles de
cada alternativa (090603)

Identifica recursos necesarios para
apoyar cada alternativa (090604)
Reconoce contradiccion con los deseos
de los deméas (090605)

Compara alternativas (090608)

Escoge entre varias alternativas (090609)
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ANEXO 18. TABLA DE DOBLE ENTRADA, DOMINIOS Y DIMENSIONES DEL
AUTOCUIDADO
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DIMENSIONES

AC. GENERALES

Ac. DESARROLLO PERSONAL

Ac. PROBLEMA DE SALUD

NoOoTZzT"=200

CONOCIMIENTOS PARA LOS
AUTOCUIDADOS

Grado de conocimiento de (a dieta que debe seguir
Grado de conocimiento de mens atractivos

Grado de conocimiento de la actividad fisica que debe
realizar

Grado de conocimiento sobre técnicas de relajacion
que puede utilizar

Grado de conacimiento de los grupos de ayuda mutua para
mujeres con patologia mamaria

Grado de conocimiento sobre posibilidades de tener hijos
(s6fo para mujeres en edad reproductiva)

Grado de conocimiento de los ejercicios especificos
que debe realizar para mantener la movilidad det
brazo y el hombro

Grado de conocimiento sobre las precauciones que
debe tener con el brazo afectado

Grado de conocimiento de las precauciones que debe
tener para evitar las complicaciones mas frecuentes
de su problema de salud

Grado de conocimiento sobre las posibilidades de
protesis mamaria

Grado de conocimiento sobre ropa adaptada

Grado de conocimiento sobre forma de adquirir ropa
adaptada

Grado de conocimiento sobre la forma de adquirir
protesis capilares

Grado de conocimiento del procedimiento de
autoexploracion mamaria

Grado de conocimiento de los recursos terapéuticos
que puede utilizar (médicos, enfermeras, asistentes
sociales, psicologos e instituciones)

Crado de conocimiento de las  posibies
complicaciones de su problema de salud

Grado de conocimiento de las posibilidades de
reconstruccién mamaria

Grado de conocimiento de actividades basicas para el
control def dofor

Grado de conocimiento de los cuidados relacionados
con el catéter (solo si lo tiene implantado)
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nes que debe tener en

Se informa sobre las precaucio
relacion a los {ratamientos que sigue

Siente optimismo respecto al futuro
Cree que la mejoria de su salud de
actitud sea positiva

Acepta los cumplidos de los demas
Confia en las posib idades de reorganizar su vida

Desea volver a trabajar u ocuparse de la casa como antes
Se siente apoyada por su familia
Se siente apoyada por su pareja

Grado de interés por mantener su peso dentro de los
pende en parte de que su

fimites aconsejables
Grado de interés por seguir una dieta sanalequilibrada
Grado en que busca informacion sobre fa dieta mas
adecuada a sus necesidades

Grado en que desea mantenerse gl y activa

Se siente satisfecha de la comunicacion queé tiene con

DESEOS, INTERESES
Y ACTITUDES

jes siguen siendo tan

su pareja
Se siente satisfecha de la comunicacion que fiene con | Piensa que SuS relaciones sexua
su familia satisfactorias como antes

Expresa sus sentimientos ¥ preocupaciones

Se siente satisfecha de la comunicacion que tiene con
SUS amigoes
DE | Identificalas comidas gue mejor folera
Toma comidas con poca sal
Camina 30 minutos diarios
Practica la natacion
Su capacidad fisica le perm
personal sin ayuda

Mantiene un horario de su
necesidades

Usa técnicas de relajacion cuando lo necesita
Realiza la higiene bucal 3 veces al dia
Mantiene la piel limpia & hidratada

Recurre a profesionales sanitarios para 1a aplicacion
de terapias que no puede realizar por si misma como

DLM.

Carga poco pe:
Realiza pocos esfuerzos
afectado

Realiza los ejercicios de el
la movilidad del hombro y brazo afectados

Se aplica masaje para bajar la inflamacion del brazo

afectado

Utiliza venda o guante elastic
Observa signos de inflamacion o aumento
del brazo afectado
Prepara los recurs
de su problema de salud

Evita tomar el sol directamente

Usa ropa holgada en axilas y brazos

Se aplica repelente de insectos en el brazo afectado
cuando es necesario

Evita que le tomen la presion a
punciones en ¢l brazo afectado
Utiliza guantes en las actividades de fa cocina

Utiliza guantes para planchar
Evita realizar la manicura con instrumentos cortantes

Dedica un espacio de tiempo diario a realizar actividades

recreativas

Habla con alguna
aspecto fisico
Habla con su pareja de su aspecto fisico

Habla con su pareja de sus relaciones sexuales

Se observa ante el espejo y toca lazona afectada
ona afectada

Permite que su pareja observe laz

PRACTICA
AUTOCUIDADOS

persona de su familia o amiga de su
so en el brazo afectado

musculares con el brazo

jte el aseo Y arreglo
habilitacion para mantener

efio ajustado a Sus

o en el brazo afectado
de volumen-

0s y &l medio para {os autocuidados

rterial y le realicen
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0 punzantes

Realiza la depilacion de las axifas con maquina
eléctrica o crema depilatoria

Sujeta el cigarrillo con Ja mano no afectada (sélo si
fuma)

Cuida las heridas en el brazo afectado y observa su
evolucion

Utiliza prétesis mamaria

Utiliza ropa adaptada

Compie los tratamientos y cuidados prescritos

Evita las presiones y traumatismos en la zona del
catéter (Encaso de su existencia)
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ANEXO 19. CUESTIONARIO WOQOL-BREF

CUESTIONARIO DE OPINION SOBRE CALIDAD DE VIDA

Registro N°

Este Cuestionario sirve para conocer su opinién acerca de su calidad de vida, su salud y otras areas de su vida. Por favor
conteste a todas sus preguntas. Si no esta segura qué respuesta dar a una pregunta escoja la que le parezca mas
apropiada. A veces, esta puede ser su primera respuesta.

Tenga en cuenta su modo de vivir, expectativas, placeres y preacupaciones. Le pedimos que piense en su vida durante fas
dos ultimas semanas.

Por favor lea cada pregunta, valore sus sentimientos, y haga un circulo en el nitmero de la escala de cada pregunta que sea
su mejor respuesta.

Muy mal Poco Lonormal | Bastante Muy bien
bien
1 | ¢Como puntuaria su calidad de vida? 1 2 3 4 5
Muy Poco Lonormal | Bastante Muy
satisfecha satisfecha | satisfecha
2 | ;Cuan satisfecha esta con su salud? 1 2 3 4 5
Las siguientes preguntas hacen referencia a cuanto ha experimentado ciertos hechos en las dos Ultimas semanas
Nada Unpoco |lonormal | Bastante Extremadame
nte
3 | ¢Hasta qué punto piensa que e! dolor
{fisico) le impide hacer lo que 1 2 3 4 5
necesita?
4 ) ¢ Cuénto necesita de cualquier
tratamiento médico para funcionar en 1 2 3 4 5
su vida diaria?
5 | ;Cuanto disfruta de la vida? 1 2 3 4 5
6 | ¢Hasta qué punto siente que su vida
tiene sentido? 1 2 3 4 5
7 ] ¢Cudl es su capacidad de
concentracion? 1 2 3 4 5
8 | ¢Cuénta seguridad siente en su vida
diaria? 1 2 3 4 5
9 | ;Cuan saludable es el ambiente fisico
de su alrededor? 1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan o totalmente” usted experimenta o fue capaz de hacer ciertas cosas en
{as dos ultimas semanas.
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Nada Unpoco | Moderado | Bastante Total mente

10 | ¢ Tiene energia suficiente para su vida

diaria? 1 2 3 4 5
11 | ¢Es capaz de aceptar su apariencia

fisica? 1 2 3 4 5
12 | ¢ Tiene suficiente dinero para cubrir sus

necesidades? 1 2 3 4 5
13 | ¢ Qué disponible tiene la informacion

que necesita en su vida diaria? 1 2 3 4 5
14 | ¢Hasta que punto tiene oportunidad

para realizar actividades de ocio? 1 2 3 4 5
15 | ¢ Es capaz de desplazarse de un lugar

a otro? 1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuén satisfecho o bien” se ha sentido en varios aspectos de su vida en las
dos ulfimas semanas.

Muy Poco Lonormal | Bastante Muy
insatisfecha | satisfecha satisfecha | satisfecha
16 | ;Cuan satisfecha esté con su suefio?
1 2 3 4 5

17 | {Cuén satisfecha esta con su habilidad

para realizar sus actividades de la vida 1 2 3 4 5

diaria?
18 | ¢Cuan satisfecha esté con su

capacidad de trabajo? 1 2 3 4 5
19 | ¢ Cuan satisfecha esté de si misma? 1 2 3 4 5
20 | ¢Cuan safisfecha esta con sus

relaciones personales? 1 2 3 4 5
21 | ¢Cuén satisfecha esta con su vida

sexual? 1 2 3 4 5
22 | Cuan satisfecha esta con el apoyo

que obtiene de sus amigos? 1 2 3 4 5
23 | ;Cuan satisfecha esta de las

condiciones del lugar donde vive? 1 2 3 4 5
24 | s Cuan satisfecha esta con el acceso

que fiene a los servicios sanitarios? 1 2 3 4 5
25 | ¢Cuén satisfecha esta con su 1 2 3 4 5

transporte?

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o experimentado ciertos hechos en fas dos

Gltimas semanas
Nunca Rarament | Medianamen | Frecuenteme | Siempre
e te nte
26 | ;Con qué frecuencia tiene
sentimientos negativos, tales como 1 2 3 4 5

tristeza, desesperanza, ansiedad o
depresién?
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ANEXOQ 20. CARTA DE PETICION DE COLABORACION A EXPERTAS PARA LA
DETERMINACION DE LOS PUNTOS DE CORTE

Estimada compafiera:
Como acordamos, vuelvo a soficitar tu colaboracidn para la determinacion de los puntos de corte en el
cuestionario de valoracién de autocuidados que ya conoces y para lo que necesitas la siguiente

informacion:

Para la determinacién de los Puntos de corte utilizaré el Procedimiento de Ebel {1972}, que consiste, en
lineas generales, en promediar la opinidn de varios expertos sobre cuantos items responderd
correctamente un participante considerable “limite”, con lo que se obtiene el punto que delimita a las
personas que estan por encima o por debajo del criterio en determinado constructo a medir. Si quieres
obtener mas informacién, puedes consultar el siguiente manual; Martinez Arias, R. (1995). Psicometria:

Teoria de los tests psicolégicos y educativos. Madrid. Editorial Sintesis.

Para flegar al punto de corte de la escala se debe clasificar primero a los items en dos parametros: su
dificultad y su relevancia. Para ello ya te pedi ayuda hace tiempo, y gracias a esta ayuda ya hemos
obtenido esta clasificacion. Los criterios empleados han sido los siguientes:

1. Criterio de Dificuitad

Para estimar si un item es de dificultad Alta, Media o Baja se ha seguido como criterio el siguiente:

1. Cada juez ha estimado la puntuacion minima que ha de obtener una persona en dicho item
para ser considerada “apta” en el indicador correspondiente. Por ejemplo, el juez 1 ha estimado
que “El grado de conocimiento sobre la dieta que debe seguir” una mujer ha de ser “Medio”
para que consideremos que tiene un conocimiento “Adecuado” o “Apto” sobre dieta a seguir

2. Se ha calculado la mediana entre los distintos jueces, tenienda dicha puntuacién como punto
de corte en ef ftem

3. Se ha calculado el porcentaje de mujeres de la muestra que obtiene puntuaciones iguales o
superiores a la mediana calculada

4. Se ha clasificado el item como de Alta, Media o Baja dificuitad segtin las siguientes categorias,
dependiendo del constructo a medir:

1.a. Grado de Conocimiento

items de Dificultad Alta:

Grupo de items en los que menas de un 30% de fas mujeres han respondido “Alto” o “Muy Alto”
items de Dificultad Media: A

Grupo de ftems en los que entre un 30% y un 50% de las mujeres ha respondido “Alto” o “li/luy Aito”
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items de Dificultad Baja:

Grupo de items en los que mas de un 50% de fas muejeres ha respondido “Alto” o “Muy Alto”.

2, Criterio de Relevancia

Se ha estimado la relevancia de los ftems como “Aceptable”, “Importante” o “Esencial” mediante la
mediana del criterio de los distintos jueces que realizaron esta cafificacién de los ftems.

3. Contingencia entre Relevancia y Dificultad

Se ha calculado, para cada escala, la contingencia entre Relevancia de los tems y Dificultad de los
ftems, resultando las tablas de doble entrada que se muestran a continuacion. En cada casilla se indica
ef NUMERO DE {TEMS en la categoria (por ejemplo, items de Relevancia Aceptable y Dificultad Baja
hay 2, de Relevancia Esencial y Dificultad Media hay 4, etcétera).

La tarea que debes realizar es:

1. Imaginar como podria ser el estilo de respuesta de una persona que se sitie en ef limite de lo
que consideramos Autocuidado Aceptable y lo que consideramos Autocuidado Inaceptable

2. Estimar en cuéntos items de cada categoria aportaria una respuesta cansiderable “Apta”

3. Indicar este valor (en niimero de items) en las casillas sombreadas de cada tabla

Escala de Grado de Conocimiento sobre Autocuidados

Dificultad
Baja Media Alta
Aceptable 2 2 0
) Importante 1 3 3
Relevancia
Esencial . 0 4 0
Escala de Autocuidados Generales
Dificuttad
Baja Media Alta
Aceptable 0 0 0
. Importante 2 1 1
Relevancia
Esencial 5 4 1
AUTOCUIDADOS Y SALUD EN MUJERES AFECTADAS DE CANCER DE MAMA 3
ANEXOS

Tesis doctoral de la Universidad de Alicante. Tesi doctoral de la Universitat d’Alacant.2006.



Autocuidados y salud en mujeres afectadas de cancer de mama. Maria Isabel Mariscal Crespo.

Volver al indice/Tornar a I’index

Escala de Desarrollo Personal e Interaccion

Dificuttad
Baja Media Alta
Aceptable 0 0 0
) Importante 2 2 1
Relevancia
Esencial 5 1 1
Escala de Autocuidados Especificos
Dificultad
Baja Media Alta
Aceptable 0 0 1
importante 2 1 3
Relevancia
Esencial 2 3 2

Una vez obtenidos los criterios de cada juez, se promedian (en el caso actual, redondeando al
alza) y con ellos se establecen los puntos de corte.
Para enviarme fu respuesta o para cualquier consulta o aclaracion, puedes contactar conmigo en

el teléfono 959 21 83 20, por correo electrdnico a mariscal@uhu.es o personalmente.
Agradeciendo de antemano tu colaboracion, recibe un afectuoso saludo.

M? Isabel Mariscal Crespo
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