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Abstract

Introduction: the information needs (IN) in patients with breast cancer (BC) have been referred
to as the most unsatisfied in national and international population. Patients report to require more
information about their diagnosis, symptoms, treatments and side effects, about the impact on
daily life and about strategies to psychologically deal with the disease. In the present research, the
objective proposed was to create and explore the feasibility, acceptability effectiveness, and
perceived knowledge of virtual multidisciplinary informative sessions in the care of NI of
patients with BC. Method: patients with BC were invited through the National Institute of
Cancerology. In the first phase, the sessions were carried out and an online questionnaire was
designed to evaluate the objective mentioned before and was applied at the end of each session.
These sessions were carried out synchronously via Zoom during one hour. In the first half of the
session, a BC expert addressed the topic; in the second the doubts related were answered. The
topics were grouped into three categories based on the NI reported in the literature. During the
second phase, an interview was designed and validated in content through judging to explore in
depth feasibility, effectiveness, acceptability, and perceived knowledge at the end of all sessions.
Results: 27 sessions were held, with 298 attendees, 218 answered the questionnaire. The patients
scored the intervention with high values in terms of its feasibility, acceptability and perceived
effectiveness, highlighting the perceived effects improving their care and identifying areas to
improve it. Conclusion: the sessions were perceived as feasible, acceptable and effective to
address NI through the multidisciplinary virtual format in the Mexican population with BC.
Subsequent studies should evaluate the effect with methods that could confirm the benefits
explored here.



Resumen

Introduccion: las necesidades de informacion (NI) en pacientes con cancer de mama (CaMa) se
han referido como las mas insatisfechas a nivel nacional e internacional. Las pacientes reportan
requerir mas informacion sobre su diagndstico, sintomas, tratamientos y efectos secundarios,
sobre el impacto en la vida cotidiana y sobre estrategias para enfrentar psicologicamente la
enfermedad. En la presente investigacion se plante6 crear y explorar factibilidad, efectividad,
aceptabilidad y conocimiento percibido de sesiones informativas multidisciplinarias virtuales en
atencion a las NI de pacientes con CaMa Método: participaron pacientes con CaMa, invitadas a
través del Instituto Nacional de Cancerologia. En la primera fase, se ejecutaron las sesiones y se
disefid un cuestionario en linea para evaluar dicho objetivo al finalizar cada sesion. Dichas
sesiones se efectuaron sincrénicamente via Zoom, durante una hora. En la primera mitad de la
sesion un experto en CaMa abordé el tema; en la segunda se respondieron las dudas. Los temas
se agruparon en tres grupos con base en las NI reportadas en la literatura. Durante la segunda
fase, se disefio y valido en contenido a través de jueceo una entrevista para explorar la
factibilidad, efectividad, aceptabilidad y conocimiento percibido a profundidad al termino de
todas las sesiones. Resultados: se llevaron a cabo 27 sesiones, con 298 asistentes, de las cuales,
218 respondieron el cuestionario. Las pacientes puntuaron con valores altos la intervencion en
cuanto a su factibilidad, aceptabilidad y efectividad percibida, resaltando los efectos percibidos
en la mejora de su cuidado y la identificacion de areas de oportunidad de la misma. Conclusion:
las sesiones fueron percibidas como factibles, aceptables y efectivas para abordar las NI mediante
el formato virtual multidisciplinario en poblacién mexicana con CaMa. Estudios posteriores
deberan evaluar el efecto mediante métodos que permitan confirmar los beneficios explorados
aqui.



Introduccion
El cancer de mama (CaMa) es el tipo de cancer mas diagnosticado en mujeres y la primera
causa de muerte por cancer en este genero a nivel mundial (Winters et al., 2017). En México el
CaMa ha tenido un incremento tanto en su incidencia como en su mortalidad en los ultimos afios,
siendo el tipo de cancer con mas incidencia en mujeres desde 2006 cuando supero al cervico-

uterino (Maffuz-Aziz et al., 2017).

De acuerdo con cifras del INEGI (2021), durante el 2019 en México se registraron 15,286
casos nuevos de CaMa en la poblacion de 20 afios y mas. La tasa de mortalidad a nivel nacional
corresponde a 17.19 defunciones por cada 100 mil mujeres con 20 afios 0 mas. En 2020 se
registraron 7821 defunciones de mujeres por CaMa y 58 casos de hombres en México. EI nimero
anual de nuevos casos se ha incrementado desde 2010, siendo 2019 el afio con el incremento mas

alto (19 casos nuevos por cada 100 mil mujeres sobre los 20 afios).

Las pacientes con CaMa presentan necesidades diversas desde los momentos previos al
diagndstico, que ademas van incrementando a medida que avanzan con el tratamiento o el
agravamiento de la enfermedad. Dentro de las necesidades mas importantes, las necesidades de
informacion (NI) han sido reportadas como una de las mas insatisfechas a nivel nacional e
internacional (Galvez-Hernandez et al., 2021; Lu et al., 2020; Sheikhtaheri et al., 2020;
Villarreal-Garza et al., 2019). Algunas de las NI mas cominmente mencionadas por las pacientes
son las relacionadas con el conocimiento sobre la enfermedad, los tratamientos, sus efectos
secundarios, el impacto en la vida diaria y las opciones de autocuidado fisico y psicoldgico
(Kugbey et al., 2019; Legese et al., 2021; Lu et al., 2020; Sheikhtaheri et al., 2020).
Recientemente, se ha enfatizado el reunir esfuerzos para satisfacer estas NI, desde que hacerlo se

vincula con aumentar la capacidad de lidiar con la enfermedad en las pacientes (mejora el



afrontamiento); incrementa la preparacion de las pacientes para el tratamiento, y mejora los
resultados clinicos (Halbach et al., 2016; Jefford & Tattersall, 2002). En México solo tenemos
conocimiento de un Unico reporte de una investigacion dirigida a brindar atencion a estas
necesidades. Estudios internacionales con intervenciones dirigidas a las NI en pacientes con
CaMa han descrito efectos benéficos de brindar informacién. Por ejemplo, se han reportado
mejoras en la regulacion cognitivo-emocional, ansiedad, depresion y fatiga a través de sesiones
psicoeducativas presenciales (Dolbeault et al., 2009; Matsuda et al., 2014; Onyedibe &
Ifeagwazi, 2021). Asi mismo, se ha reportado la utilidad de formatos virtuales que parecen ser
practicos y con resultados prometedores en las variables psicoldgicas ya sefialadas, sobre todo en
el contexto actual donde el uso de las tecnologias de la informacién cada vez estd mas
generalizado (Lally et al., 2020; Sherman et al., 2012; White et al., 2018), y facilitado por la
pandemia del COVID-19. Ademas, se ha enfatizado la importancia de brindar informacién

individualizada y basada en la evidencia de su efectividad.

En las investigaciones sobre la implementacion de intervenciones con buena evidencia
(implementation outcome), se resalta la importancia de evaluar en los momentos tempranos de
ejecucion de una intervencién la probabilidad de éxito de la misma a través de la observacion de
su factibilidad, aceptabilidad y efectividad. De acuerdo a ello, el objetivo de la presente fue
explorar la factibilidad, aceptabilidad y efectividad percibida sobre la implementacion de una
intervencion informativa multidisciplinaria virtual en pacientes con CaMa, para lo cual se disefid
ex profeso un cuestionario para explorar la factibilidad, aceptabilidad y efectividad en cada una
de las sesiones. También se validd en contenido y aplico a posteriori una entrevista para evaluar
los mismos constructos de manera global (a lo largo de las 27 sesiones), pero con mayor

profundidad.



En el primer capitulo se aborda la caracterizacion los aspectos mas importantes de la
enfermedad (epidemiologia, factores de riesgo, tratamiento, etc.). En el capitulo 2 se explora el
tema de las necesidades de informacion (NI) y en el capitulo 3 se introducira al lector a las
caracteristicas de las intervenciones psicoeducativas y en general sobre investigaciones dirigidas
a resolver NI en formatos presenciales y virtuales, en el mundo y particularmente en México.
Posteriormente se expondra el planteamiento y justificacion del trabajo, para dar paso a la

explicacion de la metodologia empleada, los resultados obtenidos y la discusion de los hallazgos.
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Capitulo 1: Cancer de mama (CaMa)

El presente capitulo tiene el objetivo de introducir las caracteristicas mas importantes sobre la
etiologia, desarrollo, conceptualizacion, diagnostico y tratamiento del CaMa, a fin de enmarcar
sus efectos, consecuencias, las necesidades derivadas, y comprender la relevancia de reunir

esfuerzos en brindar apoyo en la atencion de dichas necesidades en esta poblacion.

El cancer ha evolucionado en las Gltimas décadas como una de las enfermedades lideres en
morbilidad y mortalidad a nivel mundial. A grandes rasgos, podemos entenderlo como un
proceso de crecimiento y diseminacion incontrolado de células que puede aparecer practicamente
en cualquier lugar del cuerpo; suele invadir el tejido circundante y, a medida que avanza puede
provocar metastasis en puntos distales del organismo (OMS, 2021). Debido a que su desarrollo
puede iniciar en cualquier tejido del cuerpo, se considera una coleccién de enfermedades que

puede tener diferentes manifestaciones y mecanismos etioldgicos (Coleman & Tsongalis, 2009).

Sin embargo, parece haber una concurrencia en la descripcion de una falla celular genética en
las explicaciones sobre el origen del cancer, la cual provoca el crecimiento celular incontrolado.
Las células cancerigenas provienen de una sola que se ha dividido de forma anormal tanto por el
impacto de factores que ocurren a nivel molecular (errores en la division celular), como por

factores ambientales como el consumo o exposicion a sustancias toxicas (Melford, 2018).

En el caso del cancer de mama (CaMa), este crecimiento anormal inicia en las células del
seno, siendo el principal tipo de cancer que afecta a las mujeres a nivel mundial (Akram et al.,
2017; Shah et al., 2014). Este puede tener distintas progresiones debido a su heterogeneidad
molecular y ubicaciones dentro de la anatomia mamaria, lo que corresponde a la principal
consideracion para guiar el tratamiento médico (Harbeck et al., 2019).
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La mayoria de los CaMa inician en los ductos que llevan la leche de la glandula al pezon
(carcinoma ductal) (Winters et al., 2017). Otros inician en las glandulas que producen la leche en
el seno (carcinoma lobulilar) (Akram et al., 2017). Existen otros poco frecuentes, y aquellos que
corresponden a la categoria de invasivos que se extienden a otras regiones del cuerpo, algunos de

estos se resumen en la figura 1.

Figura 1
Tipos de cancer mamarios, por nivel de invasividad (basado en Akram et al. 2017).

......................... . .

i No invasivo } i Invasivo :

............ e e

Las células anormales se extienden fuera
de los tejidos proximales, comunmente
hacia cerebro, huesos, pulmones e higado.

No se extiende fuera del sitio inicial
de crecimiento.

Carcinoma Ductal in Situ Carcinoma lobulilar infiltrante
Carcinoma lobulilar in Situ Carcinoma ductal infiltrante

Carcinoma medular

Carcinoma mucinoso

Carcinoma inflamatorio

Enfermedad de Paget

Asi también, podemos agrupar al CaMa con base en su etapa de progresion, lo que permite

estimar su estado actual y el prondstico de la enfermedad (Bombardieri et al., 2008). La etapa
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depende del tamafio, el tipo de tumor y qué tanto ha penetrado en el tejido celular (Akram et al.,

2017).

Lo anterior queda resumido en una estadificacion de la siguiente manera: 1) etapa O indica
que las células sanas y tumorales en las cuales inicia el cancer, se encuentran ain dentro una
pequefia zona y no han afectado los tejidos aledafios; 2) etapa | indica que el tumor pudo haber
invadido una zona circundante microscopica. Esta etapa se subdivide en: a) 1A, el tumor puede
medir mas de 2cm, sin involucramiento nodular, y b) 1B indica que pocas células mas largas de
0.2mm han alcanzado nddulos linfaticos. 3) La etapa Il incluye dos subdivisiones también: a) 2A,
cuando la tumoracién es encontrada en nodulos linfaticos de la axila o el centinela, pero no en el
seno y b) 2B, cuando el tumor es mayor de 5 cm sin alcanzar nodulos linfaticos. 4) La etapa Il se
ha subdividido en tres: a) 3A, no hay tumor en el seno, pero puede hallarse en cuatro a nueve
nodulos linfaticos axilares, y, b) 3B, el tumor puede ser de cualquier tamafio, pero ha causado
Ulceras e inflamacion en la piel y haberse extendido hasta nueve nédulos linfaticos, c) 3C
describe la expansion del tumor a mas de 10 nodos linfaticos axilares y afectando a nodos arriba
y debajo de la clavicula. 5) La etapa IV representa la etapa metastasica de la enfermedad; es decir

la diseminacion del cancer a otras regiones corporales.

A menudo, también se utiliza una clasificacion dirigida a conocer en qué estado se encuentra
el cancer en términos del tamario del tumor (T), estado ganglionar (N) y metéastasis (M)
(Bombardieri et al., 2008; Tsang & Tse, 2020). Sin embargo, la clasificacion por etapas de

avance puede ser mas informativa inicialmente.

Actualmente, se han identificado alrededor de 21 tipos de cAncer mamario histolégicamente
hablando y 4 variaciones moleculares (Winters et al., 2017). La variacion positiva a receptores de
hormona (HR, por sus siglas en inglés): receptor de estrégeno (RE) y progesterona (RP), suele
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ser menos agresiva y también denominada como luminal A. Sin embargo, la variacion que resulta
positiva Gnicamente a uno de estos receptores, suele ser mas agresiva y con menor respuesta al

tratamiento hormonal.

Otra variacion muestra una sobreexpresion del receptor del factor de crecimiento epidérmico
humano (HER?2), asociado con una progresion clinica mas agresiva y con un pobre prondstico.
Otra variacion denominada luminal B resulta positiva a RE, RP y a veces a HER2, representando
mayor proliferacion tumoral. La Gltima variacion es la que no resulta positiva a ninguno de los
receptores de las otras variaciones; se denomina triple negativo (TNBC) y que por lo general se

asocia con un pronostico pobre también (Tsang & Tse, 2020).

Aunque su ocurrencia es principalmente en mujeres, también puede detectarse en hombres
con menor frecuencia (Winters et al., 2017). En México, para el afio 2019, se registré un total de

15,286 nuevos casos de CaMa, de los cuales 167 fueron en el género masculino (INEGI, 2021a).

Epidemiologia

El CaMa es el cancer mas diagnosticado en mujeres y la primera causa de muerte por cancer
en este género a nivel mundial (Winters et al., 2017). De manera general, este ha tenido mayor
incidencia a nivel mundial en regiones con mayores ingresos, aunque con mejores indices de
supervivencia; asi como menor incidencia en regiones de menor ingreso, pero con peor
prondstico de supervivencia debido a la carencia de servicios de salud de calidad (Cardenas-

Sanchez et al., 2019; Shah et al., 2014; Winters et al., 2017).

En México, el diagnostico de CaMa ha tenido un incremento tanto en su incidencia como en
su mortalidad en los Gltimos afios, siendo el tipo de cancer femenino mas diagnosticado desde

2006 (Maffuz-Aziz et al., 2017).
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De acuerdo con cifras del INEGI (2020), la tasa de mortalidad a nivel nacional corresponde a
17.19 defunciones por cada 100 mil mujeres con 20 afios 0 mas. EI nimero anual de nuevos
casos se ha incrementado desde 2010, siendo 2019 el afio con el incremento mas alto (19 casos

nuevos por cada 100 mil mujeres sobre los 20 afios).

El incremento en la expectativa de vida en general, y particularmente en México, facilita el
envejecimiento poblacional, lo que ha hecho mas probable la aparicion del CaMa al alcanzar
edades de mayor riesgo (después de los 40 afios) (Cardenas-Sanchez et al., 2019). Pero en
México ha llegado a ser diagnosticado hasta 10 afios mas temprano en la edad de las mujeres que
en paises desarrollados, con las consecuencias que ello implica. Mientras que en Estados Unidos
(EU) y en Europa es diagnosticado a los 63 afios en promedio; en México, dicho promedio cae

hasta los 51 afios de edad (Maffuz-Aziz et al., 2017).

La incidencia y mortalidad de esta enfermedad se distribuye de forma distinta en el pais,
distinguiendo una menor incidencia en regiones del sureste y mayor en regiones del norte. Esto se
ha relacionado con la tendencia en el estilo de vida acorde al modelo occidental de las mujeres
(mayor escolaridad, trabajo fuera del hogar, mayor ingesta de grasas, alcohol y tabaco,
sedentarismo, obesidad, retraso en la reproduccion). Sin embargo, se ha reportado mayor
mortalidad en las regiones del sureste debido a los bajos recursos econémicos y a la carencia de

servicios de salud (Cardenas-Sanchez et al., 2019).

De acuerdo con Maffuz-Aziz et al. (2017), los diagndsticos para México entre 2015 y 2016 de
una muestra de 4411 mujeres con CaMa, se distribuyeron de la siguiente manera: 6.8 % de las
pacientes se diagnosticaron como carcinomas in situ (etapa 0); 36.4% en estadios tempranos (I y
I1A); 45.2% en etapas localmente avanzadas (11B, I1A, I1IB y 11IC); 7.7% en etapa metastasica
(IV) y 3.9% fue no clasificable debido a problemas con la recoleccion de la informacion.
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De acuerdo a lo anterior, la mayor proporcion de pacientes mexicanas se diagnostican en
“ctapas localmente avanzadas”, 10s que pueden progresar a la etapa metastasica rapidamente.
Adicionalmente, la progresion del cancer puede acelerarse debido a la carencia de tratamientos y
a la deficiencia en el acceso a servicios de salud de calidad (Maffuz-Aziz et al., 2017), realidad
frecuente en México que podria conllevar un aumento en las necesidades de atencion en la

poblacion.

Factores de riesgo

Aunque no se ha establecido un tnico factor determinante para el desarrollo del CaMa, se han
reportado una serie de factores de riesgo genéticos y ambientales. A medida que incrementa la
edad, aumenta el riesgo de padecer CaMa. Este riesgo es mayor a los 60 afios, pero comienza a
pronunciarse alrededor de los 40 afios en EU. En América latina, el 30% de los CaMa se

diagnostican entre los 20 y 40 afios (Bombardieri et al., 2008; Winters et al., 2017).

Un diagnostico previo propio o familiar de CaMa representa mayor probabilidad de tener una
recurrencia del mismo, especialmente cuando se ha padecido un tipo mas proliferativo o agresivo
(Shah et al., 2014). Aproximadamente, 10% de los CaMa son hereditarios y asociados con un
historial familiar, lo cual también presenta variaciones de acuerdo con la etnia y pais
(Bombardieri et al., 2008). Algunos alelos se han asociado con la predisposicion genética en el
CaMa, principalmente mutaciones en los genes BRCA1 y BRCAZ2 (Shah et al., 2014), que

participan en la supresion de crecimiento celular tumoral.

Tener una menarquia a edad temprana ( <13 afios) también incrementa la probabilidad de
padecer CaMa, lo que se ha relacionado principalmente con el crecimiento de tumores positivos a

hormonas (Harbeck et al., 2019; Shah et al., 2014).
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Mujeres nuliparas, con pocos hijos (Akram et al., 2017) o con el primer embarazo tardio
(despues de los 30 afios) tienen mayor riesgo de padecer CaMa, siendo mayor el riesgo
evidenciado para estas ultimas. El incremento de incidencia en los afios 80’s y 90’s del siglo
pasado se han relacionado a este factor en particular (Harbeck et al., 2019). En relacion a la

reproduccion, amamantar también tiene un efecto protector para el desarrollo del CaMa.

Niveles altos de testosterona también se han vinculado a un mayor riesgo de desarrollar

CaMa, asi como una menopausia tardia y, su control a través de tratamientos hormonales.

Adicionalmente, se suman factores relacionados con el estilo de vida y habitos como el
consumo de alcohol, obesidad, el uso de anticonceptivos hormonales, inactividad fisicay la
exposicion a radiacion (Akram et al., 2017; Shah et al., 2014). Estudios epidemiolégicos de
mujeres que migran de poblaciones con baja incidencia de CaMa a regiones de alta incidencia
sugieren que aspectos del estilo de vida o el ambiente determinan el riesgo de padecer CaMa
(Russo, 2016). Aproximadamente un 20% de los CaMa se atribuyen a estos factores, por lo que
la promocidn de un estilo de vida saludable es fundamental para prevenirlos y reducir el riesgo de
padecer esta enfermedad (Harbeck et al., 2019) o ponerlas en riesgo de alguna recurrencia

(Campbell et al., 2022; Saxe et al., 1999).

Evaluacion y deteccion

La autoevaluacién/ autoexploracién es una forma sencilla y de facil alcance para detectar el
CaMa; sin embargo, no necesariamente es la mas sensible; incluso la prevencion de muerte
mediante este método, no ha sido evidenciada confiablemente (Akram et al., 2017). Los

examenes de imagen e histoldgicos permiten hacerlo de una forma mas precisa y confirmatoria.
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La mastografia corresponde al examen por excelencia para el diagnostico de CaMa e
implica la toma de una imagen via rayos X. La evaluacion de la poblacion a través de esta técnica
reduce significativamente la mortalidad debido a la pronta deteccion (Harbeck et al., 2019; Shah
et al., 2014). Sin embargo, su combinacion con otras técnicas es el ideal. La suma de la
evaluacion a través de la resonancia magnética puede incrementar la sensibilidad, especialmente
cuando estan presentes las mutaciones de BRCA1 y BRCA2. Asi también, el diagnéstico puede
acompariarse por técnicas de imagen nuclear como la tomografia por emision de positrones (PET)

y la tomografia por emision de foton Unico (SPECT) (Akram et al., 2017).

En algunas ocasiones, también se hace uso de ultrasonidos y, aunque tampoco se ha
demostrado una relacion con la reduccion de mortalidad, puede ser especialmente Gtil en tejidos

mamarios densos, en los cuales el uso de mastografia no es suficiente (Akram et al., 2017).

Otra evaluacion primordial corresponde a la biopsia. En este examen se pretende tomar una
porcidn del tejido anémalo a través de una incision, tipicamente bajo anestesia para analizarlo en

el microscopio (Akram et al., 2017).

La deteccion puede llevarse a cabo a través de las mencionadas técnicas de evaluacion; sin
embargo, pueden ocurrir algunos sintomas que requieren contextualizarse cuidadosamente para
mejorar la evaluacion y aproximarse mas certeramente al diagnéstico, como la deteccién de
bultos, dolores localizados, sintomas en el pezdn o cambios en la piel (Harbeck et al., 2019). Por
lo que se sugiere una evaluacion mediante tres componentes: exploracion clinica, imagen y

biopsia.
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Patogénesis

El mecanismo exacto mediante el cual el cancer se inicia, es desconocido; sin embargo, los
genes, que tipicamente se han relacionado con su desarrollo, son los que regulan el ciclo de
codificacion celular, reprimiendo o activando/sosteniendo la proliferacion celular o activando o

inhibiendo la apoptosis (Harbeck et al., 2019).

El seno es un 6rgano complejo compuesto de l6bulos, glandulas involucradas en la
produccion de leche, ductos que conectan los lI6bulos al pezén, tejido conectivo, adiposo y
linfatico. EI CaMa ocurre cuando hay un crecimiento desregulado en cualquier lugar del seno
(Winters et al., 2017). El seno femenino contiene de doce a veinte l16bulos subdivididos en sub-
I6bulos que se conectan a través de ductos lacteos (Akram et al., 2017). Ademas de ser 6rganos

glandulares sensibles a cambios hormonales en el cuerpo.

Al inicio de la enfermedad no hay signos o sintomas hasta que aparece un bulto palpable en el
seno; sin embargo, algunos de los signos menos comunes son descargas sanguineas, dureza,

enrojecimiento, hinchazon, deformidad del seno o retracciones del pezon (Winters et al., 2017).

A nivel morfoldgico, hay una serie de lesiones y modificaciones genéticas de las células
normales a cancer. A nivel molecular hay 2 vias de progresion de la enfermedad: una relacionada
a la expresién del receptor hormonal, y la segunda relacionada al grado del tumor y su

proliferacion (Harbeck et al., 2019).

Tratamientos y efectos secundarios

Debido a las caracteristicas de la propia enfermedad se sugiere un manejo medico

multidisciplinario en el tratamiento a fin de tener mejores resultados. La seleccion de algin
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tratamiento depende de las caracteristicas individuales de la paciente y de la tipologia de su

cancer (tamafio del tumor, localizacion, rasgos moleculares, etc.) (Akram et al., 2017).

Los dos pilares principales del tratamiento médico son el manejo loco-regional y la terapia
sistémica (Harbeck et al., 2019). Esta division indica la extension espacial de los efectos del
tratamiento; es decir, para los tratamientos loco-regionales el efecto se circunscribe a una region
muy delimitada (solo el tumor, el pezdn, los ganglios, la mama entera, etc.). Para los tratamientos
sistémicos, los efectos se extienden a otras regiones del cuerpo, son mas amplios y generalmente
dependientes del torrente sanguineo. Los tratamientos locales son la radioterapia y la cirugia;
mientras que los sistémicos estan encabezados por la quimioterapia, la inmunoterapia y la

hormonoterapia (Bombardieri et al., 2008).

En los locales, la radioterapia aplica alta energia radioactiva (rayos X o0 gamma) para areas
especificas del cuerpo con la intencién de dafiar el ADN de las células tumorales, limitando su
capacidad de dividirse y promoviendo su apoptosis. Este tratamiento puede generar fatiga,
dificultad para tragar, enrojecimiento, irritacion y quemaduras en la piel, nduseas y vomito

(Melford, 2018).

Para CaMa, existen distintos tipos de cirugia: la cirugia conservadora (Unicamente se retira el
tumor) y la mastectomia (se retira el tumor y tejido adicional a este que probablemente se
encuentra contaminado de células tumorales). La mastectomia puede ser total o simple, radical o
conservadora de piel y del complejo areola-pezon (Akram et al., 2017; Harbeck et al., 2019). La

cirugia tiende a estar indicada en aquellos casos de CaMa temprano, con perfiles biologicos
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favorables. Frecuentemente se complementa con quimioterapia neoadyuvante! y radioterapia

adyuvante? en CaMa temprano (Céardenas-Sanchez et al., 2019).

En los tratamientos sistémicos, la quimioterapia promueve la muerte celular mediante el
tratamiento farmacoldgico. Puede implementarse antes y después de la cirugia dependiendo de la
condicion de la paciente. Al ser inespecifico, no solo afecta las células del tumor, si no también
tejidos sanos, produciendo una serie de efectos secundarios relevantes, como nauseas, vomito,

dolor, alopecia cambios en la piel y ufias y, diarrea, por mencionar algunos (Akram et al., 2017).

La inmunoterapia favorece la respuesta del sistema inmune, suministrando y mejorando la

produccién de linfocitos T, que atacan a las células tumorales (Akram et al., 2017).

La terapia hormonal esta especialmente enfocada en tratar los tipos de CaMa positivos a
hormonas, donde el tumor se nutre de estas. Se enfoca en las interacciones farmacoldgicas
dirigidas a bloguear la unién de la hormona al receptor o inhibiendo enzimas implicadas en su
produccién (Rivera Rivera et al., 2017), evitando asi que el tumor siga creciendo. Este tipo de
tratamiento puede tener diversos efectos en la regulacion endocrina, afectar el ciclo menstrual, la

fertilidad e incluso la lactancia.

Para las pacientes metastasicas, las metas terapéuticas estan dirigidas a prolongar la vida y
paliar los sintomas, por lo que generalmente se utilizan en principio tratamientos sistémicos como
la quimioterapia y hormonoterapia; mientras que la terapia local suele utilizarse con menos

frecuencia o de manera adyuvante (Waks & Winer, 2019).

! Terapia neoadyuvante: Tratamiento que se administra como primer paso para reducir el tamafio del tumor antes del
tratamiento principal que generalmente consiste en cirugia, para el CaMa no metastasico (Cardoso et al., 2017).

2 Terapia adyuvante: Tratamiento adicional para el cancer que se administra después del tratamiento primario para
disminuir el riesgo de que el cancer vuelva (National Cancer Institute, 2020).
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Para las pacientes no metastasicas, las metas terapéuticas se centran en erradicar el tumor del
seno y los ganglios linfaticos, asi como prevenir una posible recurrencia. El tratamiento local
para estas pacientes consiste en la reseccion quirargica de las regiones afectadas y radioterapia

adyuvante (Waks & Winer, 2019).

La experiencia terapéutica por la que pasan las pacientes con CaMa genera consecuencias

biopsicosociales que se pueden circunscribir en el concepto de necesidades.

Necesidades biopsicosociales ligadas a la enfermedad por CaMa.

Desde el nacimiento, los seres humanos vamos adquiriendo habilidades, conocimiento y
conductas que nos permiten resolver nuestras propias necesidades. A medida que suceden
eventos vitales inesperados y desafiantes, muchas de las formas usuales de atender dichas
necesidades pueden ser inefectivas, generando ansiedad, incertidumbre y la sensacion de pérdida
de control sobre la situacion (Fitch, 2008). Las necesidades pueden definirse como el
requerimiento de una accion o recurso deseable o Util para alcanzar el bienestar (Schmid-Biichi et

al., 2008).

El CaMa representa muchas veces un tipo de evento vital desafiante que incrementa las
necesidades y afecciones a la vida de las pacientes en las esferas bioldgicas, psicoldgicas y
sociales, que indudablemente genera necesidades insatisfechas en las pacientes. Las necesidades
insatisfechas en el area de la salud se entienden como la ausencia o insuficiencia de servicios de
cuidado; también se entiende como la diferencia entre la percepcion de los servicios necesarios
para lidiar apropiadamente con problemas de salud definidos y los servicios que efectivamente se

estan brindando (Carr & Wolfe, 1976).
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Muchas de estas afecciones se han reportado en la poblacion mexicana, potencidndose por
las demoras en el diagndstico y el tratamiento. Estudios muestran el impacto de esas demoras:
para mujeres jovenes en Estados Unidos, el diagnéstico en etapas avanzadas (I11'y 1V)
corresponde del 30-40% de los diagndsticos; mientras que en México, esa cifra asciende del 50%
hasta el 58% (Hubbeling et al., 2018). Las etapas de progresion mas avanzadas requieren de
tratamientos mas intensos y duraderos, que a su vez amplifican los efectos secundarios, el
impacto al ciclo de vida cotidiano de las pacientes y las necesidades insatisfechas (Hubbeling et

al., 2018).

Las necesidades en las pacientes con CaMa son variadas, pero especificas de acuerdo con el
momento de evolucién de la enfermedad, tipologia y tratamientos. No obstante, se ha descrito un
modelo que las resume de manera general para la poblacion con cancer en: 1) necesidades fisicas,
2) necesidades practicas, 3) necesidades sociales, 4) necesidades psicoldgicas y, 5) necesidades

de informacion (Fitch, 2008).

En la esfera de las necesidades fisicas-bioldgicas, muchas veces por el simple avance de la
enfermedad y muchas veces como efecto secundario de los tratamientos, las pacientes enfrentan
sintomas como nauseas, vomito, diarrea, dolor, fatiga, sintomas relacionados a menopausia
(sudores, bochorno, desinterés sexual, afecciones de suefio, etc.) y dificultades de movimiento
(generalmente del brazo) (Schmid-Biichi et al., 2008). Las pacientes también experimentan
afecciones en su fertilidad, sus planes de embarazo y algunas veces reciben el diagnéstico durante
la lactancia (Hubbeling et al., 2018; Radecka & Litwiniuk, 2016). Presentan problemas sexuales,
como alteraciones en la lubricacion vaginal, disminucién de la sensacion en los pezones,
decremento del deseo sexual (Albers, Van Ek, Krouwel, Oosterkamp-Borgelink, et al., 2020).

Estas afecciones sexuales pueden deteriorar significativamente el vinculo con la pareja (Schmid-
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Buchi et al., 2008). Cuando las pacientes son sometidas a cirugia, tipicamente presentan
complicaciones como alteraciones en la funcionalidad del hombro, dolor, hinchazén, linfedema y
disestesia (D’Egidio et al., 2017). A largo plazo, también lidian con efectos secundarios, que
incluyen la falla ovarica prematura y alteraciones en la imagen corporal, y como consecuencia,
un deterioro considerable en la calidad de vida (D’Egidio et al., 2017; Villarreal-Garza et al.,

2019).

En la esfera de las necesidades practicas, las pacientes requieren mas apoyo para cumplir con
las tareas diarias o incluso tienen que abandonarlas. Actividades como hacer las compras,
transportarse, cuidar de los hijos, acudir a citas, apoyo para cubrir las cuotas econémicas 0 gastos
y apoyo para resolver cuestiones legales se suman a los desafios propios de la enfermedad (Fitch,

2008).

En cuanto a las necesidades sociales, las pacientes pueden tener mas problemas de pareja o
maritales debido a las afecciones sexuales (Schmid-Bichi et al., 2008). También, mantienen una
preocupacion por las consecuencias sobre las reacciones o preocupaciones que podrian afectar a
su familia respecto a la enfermedad y sobre cémo comunicarse mejor con ellos a partir del
diagnostico (Fitch, 2008; Hubbeling et al., 2018). También, en el periodo de supervivencia, las
pacientes han reportado sentirse estigmatizadas por su comunidad; por ejemplo, con la creencia

de que el cancer es contagioso (Hubbeling et al., 2018).

Tambien, un diagnostico de CaMa comunmente representa la interrupcion del auto-
desarrollo profesional que muchas veces ocurre paralelamente al tiempo del diagnéstico y
tratamiento (Villarreal-Garza et al., 2019), sobre todo si el diagnostico se lleva a cabo a edades
tempranas, lo cual es una realidad en la poblacion mexicana. Esta interrupcion se extiende

tambien al periodo de supervivencia, afiadiendo el afrontamiento de complicaciones, recurrencia
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(Ademuyiwa et al., 2015). Muchas de ellas se ven obligadas a renunciar a su trabajo, debido a los
sintomas o a la falta de tiempo que durante el tratamiento puede emplearse en asistir a sus citas

médicas (Hubbeling et al., 2018).

En la esfera de las necesidades psicoldgicas, las pacientes pueden presentar alteraciones del
estado de animo, distrés emocional, ansiedad, depresion y miedo a la recurrencia del cancer
(Schmid-Bichi et al., 2008). Experimentan frecuentemente desesperanza por el futuro, miedo,
soledad, anhedonia y problemas relacionados a la imagen corporal (Hubbeling et al., 2018), asi

como un riesgo mayor de desarrollar estrés post-traumatico (Hubbeling et al., 2018).

Los estudios de necesidades insatisfecha en poblacion mexicana han asociado la presencia de
sintomas depresivos y ansiosos con mas necesidades de apoyo en la atencion insatisfechas y con
mas déficits percibidos en la calidad del sistema de salud (Hubbeling et al., 2018; Pérez-Fortis et
al., 2017). Otro estudio longitudinal efectuado a lo largo de la trayectoria del tratamiento de las
pacientes explord las necesidades de apoyo en la atencién de poblacion mexicana con CaMa. Los
resultados revelaron que las necesidades relacionadas al sistema de salud y a las NI son las mas
altas, y, a diferencia de otras, no cambian demasiado a lo largo de dicha trayectoria; es decir, se

mantienen altas todo el tiempo (Pérez-Fortis et al., 2018).

Las NI son una de las mas frecuentemente referidas como insatisfechas en la poblacion con
CaMa en general y constantemente reportadas en poblacion mexicana (Galvez-Hernandez et al.,
2021; Hubbeling et al., 2018; Pérez-Fortis et al., 2017, 2018; Villarreal-Garza et al., 2019), lo
anterior es indicativo de que es indispensable plantear opciones para conocerlas y abordarlas
personalizadamente, con informacién adaptada a las caracteristicas de las pacientes, y
considerando los beneficios que se han reportado. Profundizaremos en este topico en las

secciones subsecuentes.
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Capitulo 2: Necesidades de informacion (NI) en pacientes con CaMa

Las pacientes con CaMa poseen una serie de necesidades de atencion insatisfechas, las NI
son de las principales. Brindar suficiente informacion a las pacientes puede mejorar su nivel de
participacion y calidad en el cuidado de la enfermedad (Sheikhtaheri et al., 2020), reducir la
incertidumbre, ansiedad, inseguridad e incrementar la adherencia al tratamiento (Vogel et al.,
2008). El objetivo de este capitulo es proveer un contexto general de lo que son las NI, su
definicion conceptual y sus manifestaciones en pacientes con CaMa, con el fin de lograr

comprenderlas y contextualizar las propuestas para su satisfaccion.

El enfoque de apoyo en la atencidn de pacientes con cancer surgiéo como una herramienta
de apoyo a los profesionales de la salud y organizadores de los servicios sanitarios para
conceptualizar qué tipo de ayuda requieren los pacientes y como planear la provision de
intervenciones orientadas a esas necesidades. Este enfoque parte de que las necesidades humanas
nacen de la percepcion de que los recursos o habilidades usualmente empleados no son
suficientes o Utiles para hacer frente a las situaciones desafiantes (como el cancer). La respuesta
del individuo depende de esas percepciones y otras evaluaciones cognitivas de la situacion
(enfermedad). Estas evaluaciones cognitivas se constituyen con base en el conocimiento de
experiencias pasadas, el auto concepto, la cultura, actitudes y metas de vida. El enfoque también
remarca la importancia de la atencién centrada en el paciente; el paciente como el principal

protagonista involucrado en su proceso de enfermedad y tratamiento (Fitch, 2008).

En concordancia con este enfoque, y como se menciond anteriormente, podemos entender
las necesidades insatisfechas en el &ambito hospitalario, como las necesidades del paciente que se
gestan en su concepcion sobre la suficiencia de los servicios sanitarios que recibe; en contraste

con los que el paciente realmente requiere; es decir, aquellas necesidades que los pacientes
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poseen, pero no se estan atendiendo o se atienden deficientemente por los servicios de salud

(Gélvez-Hernandez et al., 2021; Pérez-Jiménez et al., 2020).

Especificamente, las NI se refieren a la motivacién de un individuo de obtener
informacidn relevante sobre un tema particular, expresadas por el propio individuo, el personal de
salud, o su familia (Timmins, 2006). Con otra definicion podemos remarcar que las NI
corresponden al reconocimiento de que el conocimiento poseido sobre la enfermedad es
inadecuado para satisfacer una meta dentro de un contexto o situacién dada, en un punto
particular de tiempo (Ormandy, 2011). Ambas definiciones incluyen aspectos relevantes a
considerar; en la primera, que estas NI no sélo pueden presentarse en el paciente, sino también en
la familia o el propio personal de salud. En la segunda, que las NI dependen del contexto o la
situacion bajo la cual se presenten. Algunos autores mencionan que aunque estas NI no son
necesidades primarias, se vuelven esenciales porque muchas de ellas se originan con el fin de
favorecer la satisfaccion de las necesidades primarias, como la necesidad de proteccién o

alimentacion, el suefio o las necesidades relacionadas con la sexualidad (Wilson, 2000).

Algunas caracteristicas particulares de los pacientes con cancer se han asociado a mayores
NI, como son: menor edad, menor escolaridad, estar casado/tener pareja, menor tiempo desde el
diagnostico y ser del género femenino (Faller et al., 2016). En CaMa, se ha descrito que mujeres
mas jovenes tienen una mayor tendencia a buscar informacion, respecto a las pacientes de mayor
edad (Kimiafar et al., 2016). También, se ha reportado que pacientes en etapa IV poseen menos
NI comparadas con pacientes en otras etapas (Legese et al., 2021). Otro estudio compard las NI
en las diferentes etapas del proceso de la enfermedad: inmediatamente después del diagnostico,

durante el tratamiento y durante el periodo de seguimiento o supervivencia. Los resultados
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indicaron que las NI son altas a lo largo del tiempo durante la enfermedad e incluso se mantienen

durante la etapa de seguimiento (Pérez-Fortis et al., 2018; Sheehy et al., 2018).

Para entender el vinculo de estas caracteristicas individuales con las NI, el modelo de
Wilson (2000) sobre la conducta de bdsqueda de informacion propone que las NI se generan en el
contexto de una persona. Es decir, el estado fisioldgico, cognitivo, afectivo y las demandas del
ambiente generan una situacion particular y la toma de consciencia sobre la informacion faltante
en el contexto, dan paso a las NI y desencadenan la busqueda de informacion, lo que se ha
relacionado con la solucion del problema. En otras palabras, la persona determina sus NI de
acuerdo con su situacién, que a su vez, funciona como un estresor (que sera procesado de acuerdo
a las caracteristicas individuales como variables intervinientes mediadoras), mas la evaluacién
del riesgo o recompensa de buscar la informacién, que finalmente puede promover o limitar dicha
busqueda (Boadi et al., 2021; Wilson, 2000) (ver figura 2). Por ejemplo, ser una paciente joven
con CaMa positivo a receptores hormonales (el contexto) puede ser el preambulo para la NI sobre

las opciones de preservacion de fertilidad e iniciar la busqueda de informacion al respecto.

Lu et al. (2020) describe los factores que tipicamente originan las NI en las pacientes con
CaMa y los ha nombrado incentivos. Los incentivos ilustran cdmo las pacientes forman un estado
cognitivo con los espacios de informacion faltante, estado que desencadena las NI. El primer
incentivo es referente a “anormalidades fisicas™: las pacientes experimentan quejas fisicas

relacionadas con la apariencia y sintomas fisicos, que provocan incertidumbre o dudas a resolver.
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Figura 2
Modelo de Wilson (2000).
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Nota. Traducido de Wilson (2000).

El segundo es sobre “las consultas con los otros”. Este factor génico de NI hace referencia
a que en esta poblacion clinica es tipico recurrir a los pares para resolver dudas especificas no
resueltas por el personal de salud. Esto hace posible que se comunique informacion no
personalizada que en realidad genera méas dudas que respuestas. Esto también involucra preguntas
que las pacientes pueden hacer a personas que les rodean, personas que pueden no dar respuestas
acertadas y entonces, desencadenar pensamientos relacionados al buen avance o no de su
tratamiento, incluyendo pensamientos de recurrencia. El tercero son las “normas subjetivas”; es
decir, creencias individuales sobre codmo deberian ser los sintomas o la evolucion de la
enfermedad que desencadenan las propias NI. El cuarto son los problemas durante las citas, a

veces relacionados con las dificultades que los pacientes pueden tener para recordar la
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informacidn y a veces relacionados a que los médicos no proporcionan la informacion necesaria y
simplemente toman las decisiones sin discutirlas con las pacientes, lo que deja a las pacientes con
mas dudas e incertidumbre. Esto incluye la comunicacion de informacion inconsistente y las
actitudes de indiferencia o frialdad por parte de los médicos, lo que favorece la ansiedad e
incertidumbre. Esta situacion relacionada con las actitudes médicas se ha reportado en pacientes

mexicanas (Galvez-Hernandez et al., 2021; Villarreal-Garza et al., 2019).

Como en otros pacientes con cancer, a nivel internacional y nacional se ha reportado que
las NI son una de las mas insatisfechas en la poblacion con CaMa (Galvez-Hernandez et al.,
2021; Lu et al., 2020; Sheikhtaheri et al., 2020; Villarreal-Garza et al., 2019). La informacion
sobre la salud es una de las bases de cualquier sistema de salud y es necesaria para promover el
autocuidado y promover a su vez, la conducta de busqueda de informacion “health literacy”
(Ghazavi-Khorasgani et al., 2018). La falta de acceso a la informacion no solo afecta a los
pacientes, sino a sus familias, incrementando el distrés y la carga en los cuidadores (Halkett et al.,
2012). La conducta de busqueda de informacion se ha definido como un esfuerzo consciente de
adquirir informacién en respuesta a la necesidad o espacio faltante en el conocimiento (Chi et al.,

2020).

De acuerdo con el estudio de Galvez-Hernandez et al. (2021), en el cual se exploraron las
necesidades insatisfechas en poblacion mexicana con CaMa, las NI junto con las vinculadas al
sistema de salud y las necesidades psicologicas relacionadas al “miedo a que el cancer regrese o
se extienda” fueron los temas mas frecuentemente mencionados por las pacientes. Resultados
sumamente similares se han reportado en poblacion China, Alemana (Lam et al., 2011) e Irani

con CaMa (Ghazavi-Khorasgani et al., 2018).
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Ademas, las NI son uno de los factores mas importantes y esenciales a incluir en la
atencion de las pacientes, desde que su insatisfaccion se ha vinculado con una peor calidad de
vida emocional. En contraparte, su satisfaccion, con una mejor habilidad para lidiar con la
enfermedad; mejor participacion de los pacientes en su proceso de tratamiento; mejor adherencia
a tratamientos, y mayor satisfaccion con la atencion sanitaria recibida (Abt Sacks et al., 2013;
Faller et al., 2016; Halkett et al., 2012; Husson et al., 2011; Kugbey et al., 2019). También se ha
reportado que la satisfaccion de las NI tiene un impacto positivo en las emociones y sentimientos
para controlar y entender la situacién, afrontar su condicién y miedos vinculados durante el
proceso (Legese et al., 2021); incluso, se han descrito mejoria en ansiedad, depresion y calidad de

vida general (Faller et al., 2016; Kugbey et al., 2019).

Investigaciones llevadas a cabo en distintos paises sobre las NI en pacientes con CaMa
han descrito que las principales formas en que estas prefieren recibir informacion es a través del
personal de salud (Sheehy et al., 2018), sus pares, internet, libros, organizaciones de cancer,
familias, amigos y colegas, folletos, revistas, librerias, television, telefonicamente y por informes

médicos (Kugbey et al., 2019; Legese et al., 2021; Lu et al., 2020; Sheehy et al., 2018).

Podemos distinguir las NI con base en tres etapas del proceso de la enfermedad: 1) antes
del diagnostico, 2) durante el tratamiento y 3) durante el periodo de supervivencia (Lu et al.,
2020). Antes del diagnostico, las pacientes han referido tener sobretodo NI relativas a la auto-
prevencion, auto-exploracion y sobre prevencion de la enfermedad para miembros de su familia
(incluso rasgos genéticos); asi como NI sobre los factores internos y externos que provocaron la
enfermedad o que podrian dispararla en la etapa de supervivencia (Lu et al., 2020) y sobre la

propagacion del cancer (Sheehy et al., 2018).
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Con respecto al diagndstico, las pacientes requieren informacion sobre los estudios
diagnosticos (biopsia), sus procedimientos, la precision y la interpretacion de los resultados. Se
ha reportado que las pacientes muestran gran interés por explicaciones sobre el tipo de cancer que
padecen y la etapa de avance (Lu et al., 2020; Villarreal-Garza et al., 2019). Las pacientes
también han referido tener interés en consejeria genética en relacion a su diagnostico y a las
repercusiones hereditarias en su familia (Sheikhtaheri et al., 2020). También estan interesadas en
informacidn sobre las manifestaciones clinicas, los signos y sintomas primarios antes del
diagnostico y durante el tratamiento. Vogel et al. (2008) encontraron que respecto al momento
del diagnostico, las NI relacionadas al diagnostico, tratamiento y efectos secundarios tienden a

disminuir a los 3 y 6 meses posteriores a éste.

Particularmente, previo a recibir los tratamientos, las pacientes han referido interés en los
efectos en la fertilidad y menopausia; asi como de las opciones para prevenir la pérdida de la
oportunidad de embarazo (como la preservacion de 6vulos), e informacion para la pareja (Karadz
et al., 2010; Sheikhtaheri et al., 2020; Thewes et al., 2003). Durante el tratamiento, las pacientes
han referido requerir informacidn sobre las opciones, las ventajas y desventajas de cada uno;
riesgos ante su aplicacion, preparacion, procedimientos, tiempos de recuperacion, comparaciones
entre estos, alternativas medicinales, efectos secundarios, su manejo, y costo (Lu et al., 2020). Se
ha reportado que en servicios hospitalarios oncolédgicos de algunos paises existe una carencia de
informacion relativa a sexualidad, aun cuando se ha descrito que brindarla se relaciona con
mejores resultados psicosociales y adaptacion a la enfermedad (Albers, Van Ek, Krouwel,

Oosterkamp-Borgerlink, et al., 2020).

Las pacientes supervivientes requieren informacion sobre los sintomas, el riesgo de

recurrencia y los sintomas a largo plazo (Sheehy et al., 2018; Sheikhtaheri et al., 2020); sobre su
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prognosis, vinculada a las tasas de supervivencia, de complicaciones con base en los tipos de
tratamientos (Lu et al., 2020). Hay NI sobre como lidiar con el impacto del cancer en su vida
cotidiana, sobre cdmo comunicar su diagnostico a familiares, el impacto sobre su imagen
corporal, fertilidad o menopausia, trabajo y relaciones intimas. También han referido interesarse
en el autocuidado en casa, ejercicios que incluyan consideraciones de su condicion y sobre estilo
de vida saludable (Sheikhtaheri et al., 2020). Asi mismo, se ha descrito una preocupacion por los
resultados innovadores de investigacion en relacion a nuevos tratamientos dirigidos a la
enfermedad. Algunas pacientes también se han interesado en informacion sobre los beneficios en
asistencia social a los que pueden acceder, como financiamiento o beneficios laborales durante el
tratamiento o la supervivencia (Lu et al., 2020). También, las pacientes han sefialado la necesidad
de buscar la experiencia de pares sobrevivientes a la enfermedad, a fin de aprender del
conocimiento construido desde la vivencia real (Abt Sacks et al., 2013). Estas NI también han
incluido informacion para favorecer la aceptacion del diagnostico, la autoimagen, apariencia,
afrontamiento de miedos, y sobre grupos de apoyo o soporte psicoldgico a los que pueden asistir

(Sheikhtaheri et al., 2020).3

Como se puede observar, las NI cambian a lo largo del tiempo de evolucion desde el
diagnostico hasta el seguimiento post-tratamiento, permaneciendo incluso hasta 9 afios después

del diagnostico (Boadi et al., 2021).

De manera general y con base en la literatura, podemos agrupar las NI también en 3

grandes grupos y con base en el contenido de la informacion: 1) informacion relacionada al

% Las NI sobre el soporte psicoldgico en particular se han descrito también como unas de las mas
insatisfechas en algunas poblaciones.
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diagnostico, tratamiento y efectos secundarios; 2) impacto en la vida cotidiana (sexualidad, vida
diaria y actividades); y, 3) estrategias de afrontamiento (soporte emocional) (Kugbey et al., 2019;
Legese et al., 2021; Lu et al., 2020; Sheikhtaheri et al., 2020), incluso estas Gltimas se han

sefialado en algunas poblaciones como las mas relevantes (Ghazavi-Khorasgani et al., 2018).

En el modelo descrito para entender las NI en la revision sistematica realizada por Lu et
al. (2020), se describen también variables moderadoras de las NI: 1) actitudes: afecto, conducta,
cogniciones y emociones. Estas actitudes se ven reflejadas en la disposicion para recibir
informacidn y en la aplicacion del conocimiento adquirido. 2) Health literacy, que como se ha
mencionado, se define como la habilidad de obtener, entender, evaluar y aplicar la informacién
de salud, que afecta los juicios y decisiones individuales en el cuidado de la salud, la enfermedad
y la prevencidn. 3) Caracteristicas demograficas: la edad, escolaridad y situacién financiera. 4)
Estado de la enfermedad: incluye la etapa de evolucion de la enfermedad y las comorbilidades
presentes. 5) Ambiente cultural y politico: se refiere al ambiente social y cultural caracterizado
por valores y creencias comunitarias. 6) Factores familiares: las pacientes buscan informacién
relacionada con los cambios en la familia, y con la enfermedad. Por ejemplo, informacién

relacionada a co6mo comunicarse con los nifios.

Las NI presentes en pacientes mexicanos son similares a las descritas en pacientes de
otros paises (Galvez-Hernandez et al., 2021; Soto-Perez-de-Celis et al., 2018; Villarreal-Garza et
al., 2019). Poblaciones vulnerables y de bajos ingresos econdmicos, se han relacionado a un
mayor reporte de necesidades insatisfechas (Galvez-Hernandez et al., 2021). Considerando los
estudios recientes realizados en Mexico, en pacientes con cancer en general, los pacientes
reportaron preferir recibir la informacion a traves de internet (Soto-Perez-de-Celis et al., 2018).

Especificamente, las pacientes con CaMa mexicanas son las que han reportado mayores
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necesidades insatisfechas respecto a pacientes con cancer en general (Pérez-Fortis et al., 2017). A
través de un estudio cualitativo con grupos focales, pacientes con CaMa mexicanas reportaron no
sentirse satisfechas con la informacion provista por sus médicos en términos de su tipo de
diagnostico (etapa, causas y prognosis) y tratamiento (procedimientos, objetivos y efectos
secundarios). Este estudio concluy6 que los déficits de informacion, sumados a las actitudes
médicas al momento de transmitir el diagndstico, se vuelven cruciales porque pueden afectar la

motivacidn de las pacientes por continuar con el tratamiento (Villarreal-Garza et al., 2019).

Ciertamente, muchos de los miedos, incertidumbres y preocupaciones de las pacientes
pueden mejorar favoreciendo el acceso a la informacion que necesitan (Kugbey et al., 2019). Esta
situacion se vuelve un desafio en México aunado a servicios deficientes y un incremento en la
demanda de servicios, que reduce los tiempos de atencion médica que podrian destinarse a

satisfacer las NI.

Asi también, se han descrito algunas barreras que interfieren con el abordaje de las NI en
otras poblaciones, como el costo en su atencion (demanda de profesionales e infraestructura);
falta de respuesta por parte del personal de salud, falta de familiaridad y confianza en los medios
de informacion, sobretodo virtuales; altos volimenes de informacién (Ghazavi-Khorasgani et al.,

2018), y poca familiaridad con los términos médicos para entender la informacién.

Se ha sugerido incluir equipos multidisciplinarios y medios virtuales como parte de la
solucion de las NI 'y como una directriz en investigaciones proyectadas al futuro inmediato
dirigidas a apoyar la atencion de las pacientes (Fitch, 2008; Sheikhtaheri et al., 2020). La
atencion multisdiciplinaria se ha asociado con mejores resultados de salud y mejor calidad de
atencion. Al respecto, se han descrito algunas barreras y facilitadores para que la atencion

multidisciplinaria se lleve a cabo.
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Valero-Aguilera et al. (2014) analizaron la relacion entre NI y el uso de internet en
pacientes con cancer. Encontraron que es fundamental que los profesionales de la atencion
sanitaria mejoren la comunicacion con sus pacientes y sean mas capaces de adaptarla a las
necesidades individuales. Se sugiere que sea a través del internet, ya que se ha convertido en una
herramienta de distribucion de informacion de relativo facil acceso. La transmision efectiva de la
informacidn es la clave para obtener resultados en la salud, entender lo que los pacientes
requieren saber, en qué momento del curso del cuidado y de quién prefieren recibir dicha

informacidn, lo cual es vital para garantizar la calidad en el cuidado del cancer.

La importancia de proveer informacién recae también en la mejora de las decisiones de
las pacientes respecto a su tratamiento; mejora en la adherencia terapéutica, incremento en las
habilidades para lidiar con la enfermedad y un mejor uso de los recursos de los servicios de salud.
Adicionalmente, la satisfaccion con la informacidon es un predictor de la calidad de vida de los
pacientes; mas alla de eso, los resultados en la salud son altamente influidos por la manera en que
los pacientes lidian con la enfermedad. Por el contrario, altos niveles de NI insatisfechas se han
asociado a niveles altos de ansiedad, depresion, percepciones negativas de la enfermedad,

expectativas irreales de la enfermedad (Namushi et al., 2020).

Una combinacion de informacion escrita, mas la facilitacion de la discusion con los
profesionales de la salud, el acceso a consejos y soporte es algo necesario para mejorar los
formatos que proveen informacion. En cuanto al uso de internet como medio de transmision, se
han identificado algunas barreras o areas de oportunidad para ser un formato viable para la
provision de informacion; por ejemplo, el acceso (ampliacion) y confianza-credibilidad de la
informacion (Rozmovits & Ziebland, 2004). Usualmente la informacion hallada en internet no se

sabe si es una informacion real y que pueda ajustarse a las necesidades particulares de las
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pacientes. Muchas de las pacientes han referido también que recibir la informacion desde la
experiencia de otros tiene un efecto de reducir radicalmente el miedo, tristeza y aislamiento
durante la enfermedad. Otra consideracion importante es que las pacientes han mencionado
preferir que la informacion se encuentre 24 horas disponible para ellas (Rozmovits & Ziebland,

2004).

Las NI de estas pacientes debe ser abordadas por medio de varios recursos de acuerdo al
nivel de habilidad y health literacy de las pacientes, ademas de que deben de implementarse con
recursos faciles de comprender, gratis o de bajo costo. El costo invertido en este sentido se
recupera al observar el ahorro en el sistema de salud, no so6lo por la informacion que ahora se
provee, sino también porque la informacion aumenta la probabilidad de una mejor evolucion y

calidad de vida durante el tratamiento (Ghazavi-Khorasgani et al., 2018).

Aunque en pacientes mexicanas se han identificado muchas de estas NI, hasta el momento
solo hemos encontrado un estudio en esta poblacion que reporta una intervencién psicoeducativa
relativa a quimioterapia dirigida a los cuidadores de pacientes con CaMa y cuya discusion se

profundiza en el siguiente capitulo (Avilés-Gonzalez et al., 2020).

En sintesis, las NI son de las méas frecuentemente referidas por pacientes con CaMa
nacional e internacionalmente. En México, se vuelve crucial explorar el efecto de proveer
atencion a las NI, durante todas las etapas de su trayectoria clinica. Una solucion dtil, relevante y
pertinente a las NI de pacientes con CaMa, en el contexto actual por COVID-19, se ha alcanzado

en otros paises a través de las intervenciones via remota o administradas via web.
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Capitulo 3: intervenciones a las NI

En ocasiones, las NI en pacientes con CaMa son atendidas eficazmente a través de
intervenciones informativas y psicoeducativas. Generalmente dichas intervenciones se basan en
formatos escritos y presenciales. Recientemente, se ha observado un incremento en la
implementacidn de herramientas tecnologicas y digitales para la provision de atencién en salud.
El objetivo de este capitulo es describir el origen y primeros acercamientos a la implementacion
de psicoeducacion como una via para atender las NI, sus origenes y funciones relativas a la
psicoterapia. El objetivo también comprende ilustrar los reportes de investigacion internacionales
y nacionales en los cudles se han implementado intervenciones dirigidas a las NI de pacientes con
CaMa, tanto en su modalidad presencial, como en la modalidad a distancia-virtual para situar la
presente propuesta. Al final del capitulo se profundiza en las recomendaciones provenientes del
ambito de investigacion en apoyo en la atencion de pacientes oncologicos y del ambito del campo
de investigacion denominado “implementation outcome” para proponer intervenciones en salud
efectivas y basadas en evidencia, a fin de que podamos situar los métodos y formas de proceder

durante la presente.

Principios generales de las intervenciones psicoeducativas

Dentro de la psicoterapia, brindar informacion forma parte de brindar “psicoeducacion”.
El soporte psicoeducativo se considera una aproximacion capaz de reunir las intervenciones
educativas con la provision de soporte psicoldgico. El elemento educativo brinda informacion a
los pacientes y familias sobre el padecimiento; mientras que el componente psicologico lidia con
las formulaciones cognitivas de las experiencias durante la enfermedad, asi como el proceso de
adaptacion, el autocuidado, la mejora del estado de animo, la regulacién de estrés, las estrategias

de afrontamiento y la solucién de problemas (Cipolletta et al., 2019).
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La psicoeducacion se considera uno de los componentes més relevantes de la intervencion
psicoterapéutica en el marco de la terapia cognitivo conductual; por si misma se asocia con una
reduccion de los sintomas presentes y que producen malestar (Petersen et al., 2015). Tiene sus
origenes en el movimiento de higiene mental en los afios tempranos del S. XX y en el
movimiento de desinstitucionalizacion de los 50°s y 60’s. Estudios en afios posteriores en
pacientes impulsaron su relevancia y efectividad (Sarkhel et al., 2020). Pero no fue hasta la
década de los 80’s cuando el término fue formalmente utilizado por primera vez por Anderson et

al. (1980), al describir esta intervencidn para pacientes con esquizofrenia (Ekhtiari et al., 2017).

La psicoeducacidn es una intervencion terapéutica basada en evidencia que incluye las
estrategias que involucran dar y recibir informacion, discutir preocupaciones, solucion de
problemas, estrategias de afrontamiento, expresion de emociones y apoyo social (Michaelides &
Constantinou, 2020; Setyowibowo et al., 2022). Provee informacidn de manera sistematica y
didactica sobre la enfermedad, el tratamiento y aspectos concomitantes, integrando aspectos
emocionales para facilitar el afrontamiento de los pacientes en torno a los aspectos vinculados a
su salud y beneficiar su adaptacion al diagndéstico y tratamiento (Ekhtiari et al., 2017; Onyedibe
& Ifeagwazi, 2021). No sélo puede centrarse en brindar al paciente conocimientos sobre varias

facetas de su enfermedad, sino también a la familia y los cuidadores (Sarkhel et al., 2020).

De acuerdo con Abendini et. al. (2020), la psicoeducacion impacta las cogniciones que
facilitan y mantienen los distintos malestares durante la enfermedad favoreciendo la auto-
regulacion. La psicoeducacion también se ha relacionado a la atencién de respuestas emocionales
que surgen del distres durante la enfermedad y que pueden ser causadas por percibirse

sobrepasados por la situacion o estados de confusion.
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Reportes en la literatura han sefialado que la psicoeducacion es efectiva facilitando el
bienestar de los pacientes y sus familiares, disminuye la probabilidad de recaida y mejora la
recuperacion (Cipolletta et al., 2019; Michaelides & Constantinou, 2020; Petersen et al., 2015).
También las intervenciones psicoeducativas han reportado ser efectivas en reducir las tasas de re-
hospitalizacion, reducir los sintomas y mejorar la adherencia al tratamiento (Ekhtiari et al., 2017).
Se han observado mejoras también en la reduccion de sintomas de ansiedad, depresion, distrés y

calidad de vida (Cipolletta et al., 2019; Inan & Ustiin, 2018).

La psicoeducacién puede tomar la forma de lecturas asignadas al paciente sobre su
problematica o desorden, capsulas informativas en sitios web, capitulos de libro o secciones de
manuales para el paciente (Petersen et al., 2015). Puede también ser una intervencion individual,

grupal o auto-administrada (Setyowibowo et al., 2022).

Especificamente, bajo el formato grupal, se han reportado resultados positivos incluyendo
instalacidn de la esperanza, universalidad, altruismo, socializacion, cohesion grupal, catarsis y

factores existenciales (Onyedibe & Ifeagwazi, 2021).

Brown (2018) enlist6 algunos otros beneficios de la psicoeducacion grupal, incluyendo la
ganancia de tiempo y duracion de las intervenciones; ambiente seguro para la solucién de dudas;
diseminacion de la informacidn; promocion de la conexion con el personal de salud; alivio de la
culpa y/o estigma; correccién de la informacion errénea; manejo de las estrategias de

afrontamiento y discusion de temas dificiles (citado en Onyedibe & Ifeagwazi, 2021).

En guias clinicas de tratamientos psicoeducativos se sefialan algunos componentes
informativos esenciales que deben incluir las sesiones de intervencion psicoeducativa, en relacion
a cualquier enfermedad: 1. Informacion sobre factores etioldgicos, 2. Sintomas y signos comunes,
3. Informacidn sobre signos tempranos de recurrencia, 4. Como lidiar con la situacion, 5.
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Opciones de tratamiento disponibles, 6. Cuando y como buscar tratamiento, 7. Curso a largo
plazo y resultados, 8. Qué debe y no hacer la familia en relacion al padecimiento del paciente, 9.
Clarificar mitos y malas concepciones de la enfermedad, y 10. La importancia de la adherencia

al tratamiento (Sarkhel et al., 2020).

En el caso especifico del CaMa, las intervenciones psicoeducativas pueden incluir
informacidn sobre el tipo de cancer (diagnostico), tratamiento, estrategias de afrontamiento y
terapias complementarias. En estas pacientes, la psicoeducacion encabeza las intervenciones a las

NI con resultados favorables a su salud y calidad de vida (Dolbeault et al., 2009).

Las intervenciones psicologicas dirigidas a las NI son una de las principales desarrolladas para
facilitar la adaptacion de pacientes que enfrentan un diagnéstico de cancer, generalmente
administrada en las primeras fases del tratamiento psicolégico v, sus efectos en CaMa se han
observado incluso en la fase de supervivencia al reducir la incertidumbre, desesperanza, miedo a
lo desconocido, distrés, aumentando el conocimiento en salud, los sentimientos de confianza y

mejorar el afrontamiento y la calidad de vida (Jones et al., 2011).

Intervenciones informativas no remotas en CaMa

En este apartado se abordan las intervenciones a NI en pacientes con CaMa en formatos
presenciales o sin la contribucion de alguna herramienta a distancia, a fin de incluir sus hallazgos
como antecedentes de los estudios reportados mas adelante con intervenciones remotas-virtuales.
Como se menciond anteriormente, las NI durante la evolucion del CaMa pueden oscilar
dependiendo de diversos factores, especialmente de la etapa de tratamiento y de avance de la

enfermedad, y el subtipo de CaMa (Lu et al., 2020).

41



Investigaciones en diferentes etapas de evolucion han demostrado que las intervenciones
psicoeducativas/informativas adaptadas a los fundamentos y practica de la terapia cognitivo-
conductual (TCC) son eficaces en pacientes oncologicos. Por ejemplo, una revision sistematica
de investigaciones llevadas a cabo en pacientes con distintos tipos de cancer, en distintos paises
alrededor del mundo (excluyendo a Latinoamérica), demostro que proveer informacion
preparatoria sobre los tratamientos y sus efectos secundarios, se relaciona con una disminucion
en sintomas de ansiedad y depresion (los cuales, usualmente incrementan a medida en que se
avanza en el tratamiento), un incremento en la calidad de vida, reduccion en fatiga, falta de aire y
vomito. Este estudio también report6 una disminucién en las necesidades insatisfechas,

particularmente las NI (Waller et al., 2014).

En etapas tempranas del diagnostico, intervenciones psicoeducativas resultan benéficas al
proveer a las pacientes un mayor sentimiento de control sobre la enfermedad y, en consecuencia,

una reduccion de los sentimientos de alienacion y desesperacion (Cipolletta et al., 2019)

Se han reportado los efectos de una intervencidn grupal psicoeducativa para pacientes con
CaMa en etapas tempranas de evolucién y sus cuidadores. La intervencion fue impartida por un
psico-terapeuta, el cual exploro los sentimientos y preocupaciones de las pacientes,
proporcionando informacién sobre los aspectos médicos y psicosociales del cancer, técnicas de
mindfulness y relajacién. Se impartieron un total de 12 sesiones para pacientes y 6 para sus
cuidadores, con una duracion de 90 min cada semana. Los resultados sefialaron una disminucion
en las evaluaciones de ansiedad, depresion y estrategias de afrontamiento negativas en las
pacientes. Posteriormente, y con base en un andlisis cualitativo, desde la perspectiva de la teoria
fundamentada, las pacientes y sus cuidadores sefialaron una mejora percibida en el apoyo,

adaptabilidad al cancer, funcionamiento emocional de las relaciones interpersonales, el estatus de
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salud y la obtencién de informacién relacionada al padecimiento (Cipolletta et al., 2019). Los
resultados obtenidos, se discutieron sobre todo en términos del formato grupal; el grupo mejora
las redes entre el paciente y el equipo de salud y también brinda soporte afectivo y sentido de

pertenencia por la experiencia compartida con otras pacientes.

De manera similar, una investigacion en poblacion italiana evaluo la factibilidad de la
adaptacion de una intervencion psicoeducativa grupal breve en mujeres con CaMa durante etapas
tempranas del tratamiento, originalmente disefiada para pacientes con melanoma. Este estudio
también evalud el efecto en los estilos de afrontamiento utilizados por las pacientes. La
intervencion estuvo constituida por 6 sesiones grupales estructuradas semanalmente, con una
duracion de 2.5 hrs, cada una. La primera y Ultima sesion fue dirigida por el psicoterapeuta,
incluyendo sesiones adicionales con la participacion de otros miembros del equipo de salud;
cirujano, oncoélogo, radioterapeuta y fisioterapeuta, respectivamente. Se incluyeron las siguientes
sesiones: 1) compartir experiencias; 2) informacion psicoldgica y médica: estrés de tener cancer;
3) psicoldgica y médica: métodos para afrontar el cancer; 4) psicoldgica y médica: tratamientos;
5) ejercicios de relajacion, y 6) resumen. Los resultados dieron soporte a la factibilidad de la
intervencion, reflejaron una reduccion significativa en el rasgo de preocupacion ansiosa, asi como
una mejor adaptacién al cancer (Capozzo et al., 2010). Los autores discutieron que la reduccion
de la preocupacion ansiosa es un rasgo significativo de la adaptacion mental al cancer en etapas
tempranas debido a que los pacientes son confrontados mediante la informacion con la aceptacion

de la eleccion terapéutica y los posibles beneficios resultantes.

En pacientes con CaMa metastasico, una intervencion psicoeducativa auto-suministrada
dirigida a mejorar los conocimientos de cuidados medicos, conductuales y emocionales reportd

efectos benéficos en la comunicacion con el personal médico, en ansiedad, depresion,
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incertidumbre y autoeficacia (citado en Schulman-Green & Jeon, 2017). Esta intervencion
consistio en 7 modulos de informacion impresos en formato de revista de 4 paginas: 1) manejo de
sintomas; 2) manejo del cuidado y establecimiento de metas; 3) opciones de cuidado; 4) hablando
con el personal de salud; 5) hablando con tu familia y amigos; 6) manejo de transiciones y, 7)
actuando con confianza durante la incertidumbre. Cada modulo incluyd ejercicios y links con

informacion adicional.

Esta misma intervencion fue implementada en pacientes con CaMa no metastasico (etapas
I-111) evaluando su factibilidad y aceptabilidad, asi como la capacidad de mejorar los resultados
primarios del manejo médico. Los resultados concluyeron una mejora en el conocimiento
adquirido y en las habilidades de comunicacion de las pacientes. Los resultados sobre los efectos
en variables emocionales no demostraron cambios; sin embargo, se encontraron efectos benéficos
en auto-eficacia, lo cual resultod dependiente de la etapa del CaMa (Schulman-Green & Jeon,

2017).

Un estudio controlado aleatorizado del 2009 realizado en Francia evalud el efecto de una
intervencion psicoeducativa grupal (IPG) en mujeres con CaMa que habian completado un
tratamiento primario; especificamente, en etapas de remision temprana. La intervencion incluyo
informacidn sobre cancer, los tratamientos, imagen corporal y estrategias para manejar la
incertidumbre y mejorar comunicacion con la familia. Se llevaron a cabo 8 sesiones de 2 horas
semanales, en grupos de 8-12 pacientes. Los resultados después de la intervencion demostraron
una reduccion significativa de los niveles de ansiedad y depresion, asi como un incremento en la

calidad de vida reportada (Dolbeault et al., 2009).

Los estudios que utilizan el formato grupal proveen un espacio de aprendizaje en conjunto

a otras mujeres experimentando la misma situacion, lo que puede disminuir sentimientos de

44



soledad y proveer soporte social adicional. Adicionalmente, estas intervenciones destacan por ser
efectivas, faciles de implementar y replicar y pueden reducir los tiempos y recursos de atencion

brindados a las pacientes de forma individual (Jones et al., 2011).

En pacientes supervivientes, también se han implementado intervenciones que implican
sesiones multiples (2-16) individuales, aplicadas de manera presencial o por via telefonica. Los
resultados reportaron mejoras en el distrés psicoldgico, vitalidad, funcionamiento sexual,

crecimiento personal y calidad de vida (Jones et al., 2011)

Otro estudio planted una intervencién psicoeducativa disefiada para pacientes que
concluyeron un tratamiento primario para CaMa (etapas 0-111) y, con tratamiento de radioterapia
como él ultimo componente del mismo. El estudio comparo la intervencion habitual, que
consistia en proporcionar un libro informativo, contra su adaptacion a un formato de clase grupal
(sin dejar de proporcionar el libro). El formato de clase grupal también incluyo estrategias de
afrontamiento para lidiar con los efectos fisicos, sociales y psicologicos del diagndstico y
tratamiento. La clase grupal dur6 alrededor de 2 horas, con 2 intervenciones multidisciplinarias
por semana, se incluia al personal de enfermeria, radiologia, trabajo social, rehabilitacién y
nutricion. Las pacientes que completaron la intervencion grupal, adicional al libro, presentaron
mejoras en su nivel de conocimiento y preparacién sobre los temas respecto al grupo con la
intervencion habitual. Sin embargo, no se observaron efectos en la autoeficacia u otras variables

evaluadas (Jones et al., 2011).

Otro estudio efectuado también con mujeres sobrevivientes de CaMa evaluo los efectos de
una intervencion psicoeducativa constituida por 4 sesiones individuales en el domicilio, cada 2
semanas y con duracion de 1.5 hrs c/u. El contenido de las sesiones se disefid con base en los

resultados de un estudio cualitativo que explord la experiencia general y necesidades de las
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pacientes en la fase de supervivencia, que incluyé informacion psico-oncoldgica general. Al
finalizar, se les entregd un folleto con problemas comunes en la etapa de supervivencia y sus
estrategias de afrontamiento. Los resultados indicaron que la intervencion fue efectiva en reducir
los niveles de distrés, ansiedad y depresion, incrementando el nivel de calidad de vida (Inan &

Ustiin, 2018).

En pacientes con CaMa mexicanas se implementd una intervencion principalmente
dirigida a sus cuidadores primarios informales. La intervencion consistio en una sesion
informativa efectuada presencialmente, con duracién de 2 horas, brindada por un psicélogo.
Durante la sesion, se brindd informacion relativa al proceso de quimioterapia, basada en un
manual de apoyo escrito. Al finalizar, este material escrito se entregd a cada cuidador. Los
resultados observados mostraron una disminucién pequefia de la sintomatologia ansiosa,
sobrecarga e incremento del conocimiento relativo a la enfermedad (Avilés-Gonzélez et al.,

2020).

Aungue sabemos por la experiencia que en México existen otras maneras de proveer
informacién (folletos, libros, paginas de internet, informacion breve del personal de salud, etc.),
hasta el momento, desconocemos la existencia del reporte de investigacion publicados de los
efectos o andlisis de la implementacion de estos materiales para brindar informacion sobre su

enfermedad a las pacientes mexicanas con CaMa.

Intervenciones remotas a las NI en CaMa

El uso de la tecnologia informatica ha incrementado a la par de la accesibilidad a internet
y de la informacion; informacion que puede brindar soporte a las personas con enfermedades

serias (Kim et al., 2012), como en el caso del cancer. Se ha sefialado que el 48% de personas con
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cancer en Estados Unidos que buscan informacion relativa a su enfermedad, recurren en primera
instancia al uso de internet para resolverlas, después a los médicos y a otros proveedores de salud

(Baker et al., 2011).

La implementacion de intervenciones virtuales para brindar soporte a diversos
padecimientos ha quedado englobada en un “umbrella term” denominado “eHealth” o
“telemedicina”. Estos hacen referencia al uso de las tecnologias de la informacion para el cuidado
de la salud, brindando a los pacientes el acceso a sistemas digitales o tecnoldgicos para promover
su salud y bienestar (Triberti et al., 2019). Estas tecnologias de la informacion para la salud
pueden incluir formatos de sitios web, CD’s, correos electronicos, links a informacion de interés
y servicios interactivos de informacion. Una variedad de evaluaciones ha demostrado que estas
intervenciones son en general benéficas al igual que las intervenciones psicoeducativas brindadas
de manera presencial. Las mejoras observadas incluyen desde simplemente incrementar el
conocimiento de los pacientes, hasta mejorar su afrontamiento y una mejor adherencia al

tratamiento médico (Baker et al., 2011).

Diversos estudios han mostrado que la educacién mediante medios remotos es efectiva en
relacién a los costos/beneficios y, por la buena aceptacion y satisfaccion reportada por las
pacientes después de haberlas recibido (Triberti et al., 2019). Adicionalmente, las intervenciones
virtuales que brindan soporte a los pacientes reducen los recursos necesarios que requiere el

personal de salud para hacerlo fisicamente (Freeman et al., 2016).

Un estudio entrevisto a pacientes con distintos tipos de cancer sobre el uso de internet
para la obtencion de informacion médica relacionada a su padecimiento, en Estados Unidos
(Eysenbach, 2003); los resultados reportaron que las pacientes con CaMa estan en el segundo

lugar de pacientes oncologicos que hacen uso de la red con este proposito. En una encuesta
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similar aplicada por Albers et al. (2020) sobre las preferencias de pacientes con CaMa para
recibir informacion sobre sexualidad en Holanda, gran parte de estas (35.3%) declararon preferir

recibirla a través de un sitio web.

En mujeres australianas jovenes con CaMa, se ha implementado brindar soporte
informativo-educativo a través de un sitio web versus el soporte habitual dado por personal
clinico. La intervencion virtual consistio en informacidn organizada en un sitio web, con base en
etapas frecuentes en el tratamiento: diagndstico, tratamiento (cirugia, radioterapia, quimioterapia
y hormonoterapia) y supervivencia. La informacidn incluyé el abordaje de respuestas
emocionales, servicios de soporte, respuestas de la familia y sobre la vida después del
tratamiento. Aunque se encontré una mejora en la calidad de vida reportada, la intervencion no

demostro beneficiar los sintomas de ansiedad o depresion (White et al., 2018).

Para pacientes estadounidenses en etapas tempranas del tratamiento, se comparo el efecto
del tratamiento usual (sesiones presenciales informativas en relacion a la enfermedad y el
tratamiento, provistas por el médico o la enfermera), versus la implementacion de videos
informativos y consejeria telefonica en las variables de ajuste emocional, fisico y social. No se
encontraron diferencias significativas en las variables evaluadas entre los grupos. Todos los
grupos mejoraron en salud, bienestar psicoldgico y ajuste social. Sin embargo, el grupo con la
psicoeducacion provista Unicamente por la enfermera mostrd un ajuste emocional mas pobre,

respecto al grupo que utilizo los videos y la consejeria telefonica (Sherman et al., 2012).

En Alemania, se evalué también el efecto de una intervencién informativa provista a
través de correos electronicos a mujeres con CaMa en diferentes etapas de progresion de la
enfermedad, sobre el distrés y la calidad de vida. Los resultados no mostraron cambios en distrés

y calidad de vida en comparacion con el grupo control (lista de espera); sin embargo, la
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satisfaccion reportada por las pacientes fue mayor para el grupo que recibid la intervencion por

correos electronicos (Niklas et al., 2011).

Otra intervencidn virtual informativa fue disefiada en Holanda para empoderar a las
pacientes a tomar control de los problemas y ajustarse a ellos después del tratamiento. Se aplico a
mujeres en las etapas tempranas de la supervivencia e incluyo informacion escrita
multidisciplinaria (del personal de oncologia, enfermeria, un trabajador pastoral y una paciente),
relacionada a estrategias de solucion de problemas, afrontamiento y recursos como links de
referencia a otros servicios o sitios web. La informacidn se ajustaba automaticamente de forma
pre programada en la pagina web con base en los problemas que los pacientes exhibian en el
termometro de distrés. Aunque los resultados no mostraron diferencias entre el grupo control
(citas médicas y con el personal de enfermeria) y de intervencién. Un sub-analisis de pacientes
con niveles altos de distrés en el grupo de intervencion reporté un mayor incremento en los
pensamientos optimistas y de percepcion de control sobre el futuro, respecto al grupo control

(Admiraal et al., 2017).

Otra intervencién en Estados Unidos compard las diferencias entre una intervencion
psicoeducativa grupal brindada de manera presencial versus su version online para pacientes
sobrevivientes de CaMa. La intervencion incluyo 5 sesiones semanales con duracion de 4 hrs,
con la misma informacion en su versién virtual y presencial. Se incluy6 informacidn sobre la
conexion mente-cuerpo; el papel de la imagineria, y su relacion con algunas respuestas
fisiologicas que favorecen un estado de calma. Los resultados demostraron una mejora en los
sintomas de fatiga, disfuncion cognitiva y alteraciones de suefio para los grupos con intervencion

virtual y presencial en comparacion con el grupo control (lista de espera) (Freeman et al., 2016).
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En otro estudio realizado en Canada, se compararon grupos de pacientes con CaMa 'y
pacientes con cancer de préstata (CP) en la aplicacion de una intervencion a traves del uso de un
CD-ROM y el listado de sitios web confiables sobre informacién de salud en cancer,
comparandola con un grupo (pacientes con ambos diagndsticos) que recibid una intervencion
usual (informacidn presencial y a través de panfletos). Los grupos que recibieron la informacion a
través del uso de CD-ROM reportaron mayor satisfaccion en sus usuarios, respecto al grupo de
pacientes que recibio la intervencion usual. A su vez, dicha satisfaccion resultd mayor en

pacientes con CaMa, respecto a pacientes con CP (Loiselle & Dubois, 2009).

Un estudio estadounidense similar evaluo la eficacia de un programa de auto-manejo via
web del distrés posterior al diagndstico de CaMa, en el cual se incluyeron 5 médulos de
psicoeducacion oncoldgica y técnicas de intervencidn cognitivo-conductual; encontraron una
reduccidn del distrés y los sintomas depresivos en pacientes que recibieron la intervencion versus

las que recibieron la atencion usual (Lally et al., 2020).

El mismo grupo de investigacion evaluo el efecto de la misma intervencion
psicoeducativa virtual auto-administrada a mujeres con CaMa en los momentos posteriores
inmediatos al diagndstico. La evaluacidn se centrd en explorar la mejora de las relaciones
sociales de las pacientes al recibirla. Igual que en el caso anterior, la intervencién incluyé 5
maodulos con contenidos escritos y audio-visuales de oncologia de soporte incluyendo técnicas de
intervencion cognitivo conductual, de afrontamiento, solucidn de problemas, estrategias de
comunicacion y relajacion. El grupo de pacientes que recibid la intervencion reportd haber
experimentado una disminucion en las limitaciones sociales con su familia y pareja, respecto al

grupo que recibio la intervencion usual. La disminucion de las limitaciones con la familia fue
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mediada significativamente por un cambio en los sintomas depresivos y pensamientos evitativos

e intrusivos (Lally, Kupzyk, et al., 2019).

Otro estudio en poblacion estadounidense exploro el efecto de dialogos virtuales
(programa interactivo con entrevistas pre elaboradas de especialistas respondiendo preguntas
comunes en las pacientes. Materiales audiovisuales se activaban dependiendo de la respuesta mas
adecuada para cada paciente), en la aceptabilidad y adquisicion de conocimientos de pacientes
con CaMa; obtuvieron buena aceptabilidad e incrementaron los conocimientos relacionados

(Harless et al., 2009).

Una revision sistematica italiana de intervenciones suministradas via virtual para mejorar
la calidad de vida de pacientes con CaMa concluy6 que estas intervenciones son un recurso util y
eficiente, cumpliendo el objetivo de mejorar la calidad de vida de las pacientes de manera general
en las investigaciones revisadas. Esta revision también enfatiza la necesidad futura de emplear
métodos de investigacion para reflejar qué exactamente es importante abordar para los pacientes
de diversas poblaciones, con el objetivo de mejorar la efectividad de las intervenciones (Triberti
etal., 2019). Se discutio gque en las intervenciones que presentaron resultados inconcluyentes
sobre los efectos de las herramientas virtuales, podrian explicarse con base en que la intervencion
control en esos estudios en realidad era sumamente similar a la del grupo de intervencion.
También enfatizan que aprovechar las funciones sociales de los espacios virtuales para brindar
soporte a las pacientes, resulta sumamente prometedor. Sugieren que las implementaciones
virtuales mas efectivas en la mejora de la calidad de vida de las pacientes fueron las que incluian
multi-componentes virtuales como el soporte social, emociones y afrontamiento, autoeficacia, y

manejo de la salud en general.
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Con lo mencionado hasta ahora, parece congruente evaluar soluciones a las NI en
poblacién mexicana. Una opcion viable, relevante y pertinente en el contexto de la pandemia por
COVID-19 es a través de un formato virtual que permita acercar las pacientes a los expertos,

considerando las ventajas reportadas en la literatura internacional.

Aunque la mayoria de las intervenciones psicoeducativas en el formato presencial y
virtual incluyen respectivamente informacidn que abarca las diferentes etapas del tratamiento,
pocas han incluido a pacientes de diferentes etapas del tratamiento en un mismo estudio. La
complejidad e individualidad que estas intervenciones requieren sugieren un abordaje
multidisciplinario; s6lo tenemos conocimiento de una investigacion ha facilitado la solucion de
dudas individualizadas a las necesidades de las pacientes por parte de los expertos en cada

disciplina.

Esta intervencién se implementd en estados unidos a través de una pagina de internet,
incluyendo 3 grupos de comparacion. El primer grupo recibio sélo acceso a internet, el segundo
recibio tanto la informacion, como servicios de soporte (grupos de discusion virtuales y asesoria
de expertos); el tercer grupo recibio la informacidn, los servicios de soporte y servicios de
orientacion relativa a técnicas cognitivo-conductuales. Los resultados sefialaron que el grupo que
recibio sélo informacién y el grupo que recibié informacion mas soporte, evidenciaron mayores
efectos benéficos respecto al grupo que recibio sélo internet; especificamente en las variables de
competencia para el cuidado en salud, procesamiento emocional, afrontamiento positivo y
satisfaccion con los profesionales. Se concluyo que los beneficios alcanzados se vinculan con la

provision de informacion y servicios de soporte (Baker et al., 2011).

Adicionalmente y como se ilustrd en el subtema anterior, las intervenciones grupales se

han destacado por el soporte que aseguran experimentar otras pacientes al estar en contacto con

52



otras personas que entienden su padecimiento y concomitantes. Se ha sugerido que este formato
puede favorecer el empoderamiento de las pacientes, el control de la enfermedad, la
incertidumbre de la situacion, y, en consecuencia, mejorar el estado fisico, emocional y bienestar
de las pacientes (Kim et al., 2012). A pesar de los beneficios que se han reportado en otros paises,
no tenemos conocimiento de intervenciones a estas NI en pacientes con CaMa mexicanas y que
incluyan el uso de tecnologias virtuales o en linea. Para lo cual, el primer paso es evaluar su

pertinencia y aceptabilidad adecuada a las NI especificas en la poblacion.

Factibilidad y aceptabilidad en intervenciones a las NI

Dentro del marco conceptual de la investigacion orientada al apoyo en la atencién de
pacientes oncoldgicos, se sugiere que cuando se disefian intervenciones para satisfacer las
necesidades de pacientes oncologicos, es critico considerar cada una de las caracteristicas
especificas de la poblacion a la que va dirigida (Fitch, 2008). El objetivo de los siguientes
parrafos es introducir el campo de investigaciones orientadas a ajustar las intervenciones a las

necesidades de los pacientes

La propuesta de nuevas intervenciones en el area de la salud se enfrenta al desafio de
lograr que estas cumplan con los objetivos para los que se han creado; es decir, que sean efectivas
y Utiles. Lo anterior se ha considerado de suprema relevancia dentro de un campo de
investigacion denominado “Implementation outcome”. Las investigaciones formuladas en este
ambito estan orientadas a reducir la distancia entre la investigacion y la préactica aplicada,
incrementando la probabilidad de éxito de las intervenciones basadas en evidencia y, a su vez,

reduciendo el desperdicio en algunas investigaciones (Khadjesari et al., 2020).
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Las investigaciones formuladas en este campo remarcan las aproximaciones centradas en
la persona. Estas aproximaciones enfatizan el desarrollo de intervenciones para modificar
conductas, considerando fundamentalmente la perspectiva y vidas de las personas que las van a
utilizar, explorando sus experiencias, creencias y actitudes a través de métodos de investigacion

mixtos y dando un gran peso a los estudios cualitativos (Yardley et al., 2015).

Se ha propuesto que la formulacidn de intervenciones dentro del campo de investigacion
de implementation outcome centrados en la persona deberian incluir 3 fases, las cuales aseguran
su efectividad: 1) plan de la intervencion: incluye la revision de estudios cualitativos en usuarios
con experiencias en intervenciones similares; 2) disefio de la intervencion: implica el uso de
temas clave en la intervencion, necesidades y desafios que esta debe abordar; 3) desarrollo de la
intervencion y evaluacion de la aceptabilidad y factibilidad: evocar y observar las reacciones del

usuario en cada elemento de la intervencion (Yardley et al., 2015).

Estudios en este sentido se han llevado a cabo en poblaciones fuera del cancer. Por
ejemplo, en la evaluacion de una intervencion cognitivo conductual virtual para el tratamiento de
la ansiedad en adolescentes. La intervencion consistio en sesiones semanales con duracion de 60
minutos, que incluyd estrategias cognitivo conductuales para el manejo de la ansiedad
(psicoeducacion, relajacion, reconocimiento de sintomas fisioldgicos, estrategias cognitivas de
afrontamiento, restructuracion cognitiva, exposicion gradual, uso de recompensas y solucion de
problemas). Seis meses después se aplicé una entrevista semi-estructurada para evaluar la
aceptabilidad de la intervencion relativa a su utilidad y la implementacion préctica. Entre otros
hallazgos, la investigacion permitio dar cuenta de las estrategias con mejor aceptabilidad en los
adolescentes, asi como aportar evidencia del potencial de las intervenciones virtuales (Smart et

al., 2021).
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Estudios muy similares también se han implementado en pacientes con CaMa. Uno de
ellos evaluo la factibilidad e impacto de una intervencion virtual en pacientes en diferentes etapas
de tratamiento por CaMa y de la etapa I-111 de evolucién de la enfermedad. La intervencién
disefiada en Holanda, fue suministrada a través de una pagina de internet incluyé material
educativo sobre la enfermedad, el tratamiento y los posibles efectos secundarios; informacion
sobre su historia clinica y las conclusiones del personal de salud sobre su caso; asi como
informacidn para promover su activacion fisica. Para evaluar aceptabilidad se utilizaron algunas
preguntas sobre la calidad, tiempo, comprensién de la informacion y utilidad. Estas preguntas
ofrecian opciones de respuesta en escala Likert. La experiencia de las pacientes se profundiz6 con
grupos focales. Los resultados apoyaron la factibilidad y satisfaccion con la intervencion

(Kuijpers et al., 2016).

Un estudio més evalud las N1 y las preferencias de las pacientes relativas a la
implementacién de una intervencion terapéutica virtual en pacientes con CaMa avanzado. Esta
consistio en 6 modulos online de intervencidon psicoterapéutica. Se evalud la experiencia de las
pacientes a través de una entrevista semiestructurada con retroalimentacion para cada modulo. La
experiencia reportada por las pacientes sefialé que muchas tienen una vision positiva de las
intervenciones virtuales y sus usos potenciales para satisfacer las necesidades de apoyo y de
informacién de manera personalizada; es decir, que se adapten a las caracteristicas particulares de

la enfermedad, tratamientos, circunstancias, etc. (Kemp et al., 2018).

En Indonesia se realiz6 una intervencion psicoeducativa auto-administrada para pacientes
con sintomas de CaMa (pre-diagndstico) y diagnosticadas con CaMa. Se evaluo su aceptabilidad
a través de una entrevista con preguntas abiertas. La intervencion fue elaborada con base en la

discusion de grupos focales entre pacientes y expertos de distintas disciplinas y quedo constituida
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en un material escrito y un DVD guia. La evaluacion sugirio que la intervencion fue relevante,
aceptable y recomendable para brindar apoyo a las NI de las pacientes. Aun asi, las pacientes
expresaron que la intervencion podria mejorar si fuese adaptada a las situaciones especificas de
cada unay si se brindara retroalimentacion de su desempefio a lo largo de la intervencion

(Setyowibowo et al., 2019).

Se evaluo también la factibilidad y aceptabilidad de una intervencion remota disefiada
para atender las NI y reducir en distrés de pacientes con CaMa estadounidenses en etapas
tempranas del diagnéstico. Se compararon grupos con intervenciones habituales vs la
intervencion habitual + la intervencidn virtual. La intervencion virtual consistio en un sitio web
psicoeducativo con contenido sobre estrategias de afrontamiento y solucion de problemas,
basados en las teorias de afrontamiento al estrés y de procesamiento cognitivo. La factibilidad se
evalué por medio del nimero de pacientes reclutadas y las que se mantuvieron asistiendo a la
intervencion. La aceptabilidad se evalud en términos del tiempo en que las pacientes hacian uso
del sitio web. Estos indicadores fueron altos durante la aplicacion de la intervencion, por lo cual
se concluyo que esta era factible y aceptable para pacientes con CaMa (Lally, Bellavia, et al.,

2019).
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Planteamiento del problema

Justificacion

En México, el CaMa es la primera causa de mortalidad en mujeres por tumores malignos
(INEGI, 2021a). El diagndstico, tratamiento y evolucién por CaMa genera diferentes necesidades
biopsicosociales insatisfechas en la vida de las pacientes que provocan un deterioro inminente en
la calidad de vida. En un estudio mexicano con pacientes con CaMa, casi la mitad de una muestra
clinica (44%) ha reportado poseer necesidades de apoyo en la atencion insatisfechas (Pérez-Fortis
et al., 2017). De estas necesidades, las NI son unas de las méas insatisfechas en estas pacientes. A
nivel global, estas NI corresponden a 3 grupos de tépicos principales: 1) Informacién relacionada
al diagnostico, tratamiento y efectos secundarios; 2) Impacto en la vida cotidiana (empleo,
familia, relaciones interpersonales, alimentacion, sexualidad, etc.) y; 3) Estrategias de
afrontamiento (aceptacion del diagnostico, estrés, ansiedad, depresion, etc.) (Kugbey et al., 2019;
Legese et al., 2021; Lu et al., 2020; Sheikhtaheri et al., 2020). Especificamente en poblacion
mexicana se han reportado principalmente NI relacionadas a los servicios del sistema de salud y
sobre aspectos psicoldgicos (Géalvez-Hernandez et al., 2018, 2021; Pérez-Fortis et al., 2017). En
otros paises como Australia, Estados Unidos, Alemania, Canada, Italia y Holanda se han
implementado intervenciones virtuales dirigidas a las NI de pacientes jévenes con CaMa,
pacientes en etapas tempranas de evolucion, pacientes en tratamiento, sobrevivientes y pacientes
de reciente diagnostico. Sus resultados han reportado efectos positivos en variables psicoldgicas
como el distrés, depresion, ajuste emocional, pensamientos no adaptativos, disfuncién cognitiva,
etc., y en calidad de vida general. Estas intervenciones se han llevado a cabo a través de sitios
web, videos, correos electronicos y CD-ROM, incluyendo informacion relativa al diagnéstico, los

tratamientos, efectos secundarios e incluso estrategias de afrontamiento desde el enfoque de la
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terapia cognitivo-conductual. Aun asi, estas intervenciones se ven limitadas en cuanto a la
atencion personalizada que pueden brindar a las pacientes y el aporte de un formato grupal. La
gran mayoria solo brinda informacion a traves de formatos y materiales digitales auto aplicables
con los que las pacientes interacttan, sin que las dudas del paciente sean atendidas personalmente
por un experto y sin los beneficios observados en el formato grupal, lo que se ha sefialado
constantemente como parte de las necesidades fundamentales expresas por las pacientes al recibir
informacidn. Adicionalmente, brindar informacion individualizada puede reducir el tiempo de
atencion durante las consultas médicas (Kuijpers et al., 2016). También, en el contexto de
distanciamiento social impuesto por la pandemia COVID-19 los servicios de atencion usual
presencial se vieron limitados, una alternativa es proveer la atencion por medios virtuales. Esto se
ha demostrado como un elemento indispensable del soporte y acompafiamiento para las pacientes
en dicho contexto (Sanger et al., 2022). Adicionalmente, se ha mencionado frecuentemente en la
literatura que los formatos grupales, pueden favorecer los sentimientos de soledad y aislamiento,
esperados en las pacientes con CaMa y potenciados por el aislamiento debido a la pandemia

(Sanger et al., 2022)

En México sélo tenemos conocimiento de un estudio que reporta una intervencion
psicoeducativa presencial con informacion relativa al tratamiento por quimioterapia, sin embargo,
fue dirigida sélo a los cuidadores de pacientes con CaMa; la intervencion tuvo resultados
favorables en la sobrecarga evaluada en dichos cuidadores (Avilés-Gonzélez et al., 2020).
Consideramos que los estudios e iniciativas dirigidas a intervenir estas NI en la poblacion
mexicana son limitadas; mucho menos se tiene nocion de si: 1) una intervencion que atienda las
NI de formato virtual es factible al implementar el uso de las herramientas tecnolégicas para su

planeacion, logistica y ejecucion; 2) es aceptable para las pacientes con el formato y dinamica
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propuesta; 3) es percibida como efectiva para satisfacer las NI y reducir los efectos

concomitantes de su insatisfaccion.

En el marco de la investigacion orientada al apoyo a la atencidn de pacientes oncoldgicos,
se sugiere que cuando se disefian intervenciones para satisfacer las NI, es importante crear un
ambiente comodo para el didlogo y la provision de oportunidades para que las pacientes puedan
hacer preguntas (Fitch, 2008), por lo que se planea que este estudio evalGe el impacto de la

cercania con el experto en las pacientes, de acuerdo con los indicadores propuestos.

pocos estudios internacionalmente han explorado la factibilidad y aceptabilidad de
intervenciones virtuales en pacientes con CaMa. Estos han utilizado entrevistas y la asistencia y
adherencia de las pacientes durante la intervencidn para evaluar su pertinencia e impacto en las
pacientes. Esto ha permitido pre establecer el posible éxito de las intervenciones para responder a
las NI e incluso corregir las propuestas de acuerdo a lo retroalimentado. En la presente propuesta,
asumimos que es critico evaluar las preferencias de las pacientes sobre como satisfacer las NI en
poblacién mexicana, si en verdad deseamos ofrecerles asistencia efectiva. Los estudios
mencionados en secciones anteriores que se han efectuado para evaluar la factibilidad y
aceptabilidad de intervenciones informativas para pacientes con CaMa, de manera global han
concluido que las intervenciones son factibles y aceptables para las NI de las pacientes, pero
también han logrado identificar areas de oportunidad de las mismas, resaltando la importancia de
personalizar la informacion provista lo méas posible e incluir caracteristicas interactivas como
contactos cara a cara con los proveedores de la informacion como posibles potenciadores de la
motivacion y adherencia (Kemp et al., 2018; Kuijpers et al., 2016; Setyowibowo et al., 2022).
Por todo lo anterior, en la presente investigacion se propone el objetivo de explorar la experiencia

percibida de las pacientes mexicanas ante la implementacion de sesiones de informacion virtuales
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multidisciplinarias en su factibilidad por los requerimientos y consideraciones para su
implementacidn, su aceptabilidad y en relacidn con el efecto percibido por las pacientes. La
esperanza es que los resultados permitan implementar una intervencion efectiva y adecuada a la
medida de las necesidades de nuestras pacientes y de sus caracteristicas de contexto social y

clinico.

Pregunta de investigacion

¢Las sesiones virtuales de informacion multidisciplinaria son factibles, aceptables y

efectivas para satisfacer las NI de pacientes con CaMa?

Objetivos

Objetivo general

Explorar la factibilidad, aceptabilidad y efectividad percibida sobre la implementacion de

una intervencion informativa multidisciplinaria virtual en pacientes con CaMa.

Obijetivos especificos

- Implementar una intervencién informativa multidisciplinaria virtual dirigida a satisfacer
las NI de pacientes con CaMa.

- Explorar la factibilidad, aceptabilidad, y efectividad percibidas por pacientes con CaMa,
ante la implementacién de cada sesion informativa virtual a través de un cuestionario
breve.

- Construir y validar en contenido una entrevista semi- estructurada para evaluar las
dimensiones de factibilidad, aceptabilidad y efectividad percibidas por pacientes con

CaMa ante una intervencion informativa virtual multidisciplinaria.
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- Describir cuantitativamente la factibilidad, aceptabilidad y efectividad percibidas de la
intervencion con base en la experiencia global retrospectiva de pacientes con CaMa a

través de una entrevista semi-estructurada.

Método

Poblacion

Mujeres con diagndstico de cancer de mama, atendidas en el Instituto Nacional de

Cancerologia (INCan).

Hipotesis
La intervencion multidisciplinaria virtual sera percibida como aceptable, factible y

efectiva en la poblacion mexicana de pacientes con CaMa como respuesta a sus NI.

Disefio general

Estudio exploratorio-descriptivo.

Muestreo

Muestreo no probabilistico por conveniencia, sin célculo.
El estudio se llevo a cabo en 2 fases: 1) implementacion de la intervencion y exploracion
breve por sesion, 2) exploracidn de la experiencia global. Las metodologias y resultados de

ambas fases se describiran a continuacion por separado, para fines didacticos.
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Fase 1: Implementacion de la intervencion y exploracién breve por sesion

Objetivos especificos

Implementar una intervencion informativa multidisciplinaria virtual orientada a satisfacer
las NI de pacientes con CaMa.

Explorar la factibilidad, aceptabilidad, y efectividad percibidas por pacientes con CaMa,
ante la implementacion de cada sesion informativa virtual a traves de un cuestionario

breve.

Participantes

Mujeres con CaMa sin otro criterio de inclusion.

Materiales

Este material fue utilizado también para la fase 2

Equipos de computo/dispositivo celular: se requirio tanto para el experto que dirigié la
sesion, como para el anfitrion encargado de video-grabar la sesion y los asistentes a la
misma. Este material fue utilizado también para la fase 2.

Software/aplicacién de video-chat (Zoom): es una aplicacion de video llamadas que
permite el enlace virtual de 2 0 més personas, incluso grupos. Posee la capacidad de video
grabar, crear subgrupos dentro de la video-llamada, enviar mensajes individuales o
grupales, documentos o ligas a través de su pestafia de chat. Se requirio un equipo de
computo o dispositivo celular que permitiera el uso e instalacion de la aplicacion para la

ejecucion de las sesiones y para las pacientes invitadas.
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= Aplicacion de mensajeria instantanea (Whatsapp): corresponde a una aplicacion de
mensajeria instantanea para teléfonos inteligentes. La aplicacion permite enviar y recibir
mensajes mediante Internet, ademas de imagenes, videos, audios, grabaciones de audio
(notas de voz), documentos, ubicaciones, contactos, gifs, stickers, etc. Se utilizara esta
aplicacion para invitar a las pacientes a las sesiones.

= Pagina web de disefio grafico (Canva): se utiliz6 para elaborar las invitaciones para las
pacientes. Estas invitaciones corresponden a una imagen con la informacién sobre el
tema, la fecha, hora y direccion Zoom para acceder a la video-llamada (Ver anexo 1).

= Software de administracion de encuestas (Google forms): esta aplicacion se utilizo para
Ilevar a cabo los cuestionarios en linea. Permite crear, disefiar y distribuir el cuestionario
virtual y, a través de compartir una liga virtual las pacientes pueden registrar respuestas.

= Software de analisis estadistico (SPSS Statistics): corresponde a un software que permite
manejar matrices de datos y ejecutar analisis y funciones de analisis estadisticos para

establecer tendencias y relaciones.

Instrumentos

e Cuestionario de experiencia percibida: disefiado ex profeso por dos psicélogos expertos
en CaMa, tomando en cuenta las definiciones de factibilidad, aceptabilidad y efectividad
(ver tabla 1), y ajustado a un formato breve a fin de reducir el requisito de respuesta de las
pacientes para responderlo al finalizar las sesiones. El cuestionario consistié en un listado
de 7 preguntas, de las cuales, 3 recogieron algunos datos de identificacién de las pacientes
(nombre, e-mail, nimero telefénico) y 4 pretendieron dar cuenta de la experiencia
percibida. Asumimos la experiencia percibida como las creencias u opiniones que

sostienen las pacientes con CaMa sobre lo vivido durante las sesiones. La exploracion
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mediante este instrumento fue breve e individualizada al tema de cada sesion; se

administro digitalmente al finalizar cada una a través de la plataforma de Google forms.

Contestarlo conllevd de 5 a 7 minutos.

Definicion de variables

Con base en la revision de literatura, se obtuvieron las definiciones conceptuales de las

variables principales del estudio. Las definiciones conceptuales son iguales para cada fase en el

proyecto; sin embargo, las definiciones operacionales cambian de acuerdo a la fase y en

concordancia con los objetivos de cada una (véase tabla 1).

Tabla 1

Definicion de variables para la fase 1.

Variable Definicién conceptual Definicion operacional
Factibilidad Medida en que una nueva Asistencia
intervencion puede usarse o Cuestionario de experiencia percibida (ver
llevarse a cabo con éxito anexo 2):
dentro de un entorno 1. Si pudieras mejorar algo en esta sesion
determinado (Weiner et al., ¢Qué seria? (Respuesta abierta)
2017).
Efectividad Grado en que una Cuestionario de experiencia percibida:
percibida intervencion es percibida 2. Considerando lo que sabias sobre el tema,

como que alcanza su
propdsito (Burches &
Burches, 2020; Sekhon et al.,
2017).

¢ Qué tanto te ayudo la informacion revisada
aqui? (Respuesta: “Mucho”, “Poco”, “Nada”)
3. ¢Para qué crees que te sirvio esta sesion o
qué aprendiste en ella? (Respuesta abierta)

Aceptabilidad

Constructo multifacético que
refleja el grado en el cual las
personas que proporcionan o
reciben intervenciones para el
cuidado de la salud las
consideran apropiadas, en
funcién de las respuestas
cognitivas y emocionales
anticipadas o experimentadas
en la intervencion (Sekhon et
al., 2017).

Cuestionario de experiencia percibida:
4. ¢ En general como evaluas la sesion?
(Respuesta: 1= “Muy mala”- 10 =
“Excelente”)
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Procedimiento

El anteproyecto de este estudio fue sometido a aprobacion del comité de investigacion y

ética del Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) y aprobado el 09 de junio del 2022.

El desarrollo del estudio se realizé en pasos que se detallan a continuacion: 1) Exploracion de las
NI en poblacién mexicana y seleccién de las tematicas, 2) Seleccion e invitacion de expertos, 3)
Logistica y ejecucion de las sesiones y 4) Elaboracion y aplicacion del cuestionario de

experiencia percibida.

1. Exploracion de las NI en CaMa y seleccion de las teméticas

Con base en la revision de literatura sobre investigaciones en las NI de pacientes con
CaMa a nivel internacional y nacional (Galvez-Hernandez et al., 2021; Lu et al., 2020;
Sheikhtaheri et al., 2020; Villarreal-Garza et al., 2019) y, tomando en cuenta los dominios de
conocimiento de los expertos disponibles, se seleccionaron algunas tematicas posibles para
abordar en las sesiones. Las NI sobre el diagndstico, tratamiento y efectos secundarios son de las
mas reportadas, seguidas de las vinculadas al impacto en la vida cotidiana; finalmente, las
relacionadas con las estrategias de afrontamiento (Kugbey et al., 2019; Legese et al., 2021; Lu et
al., 2020; Sheikhtaheri et al., 2020). Dentro de estas ultimas, se incluyeron dos sesiones sobre
experiencias de pacientes que han atravesado por este padecimiento, debido a que algunas
investigaciones han descrito que recibir soporte por parte de otras pacientes, puede favorecer la
reduccién de preocupaciones relativas al CaMa y favorecer el afrontamiento emocional que
implica el proceso de la enfermedad (Kim et al., 2012). Con base en la extension de los temas
planteados, se llevaron a cabo un total de 27 sesiones (ver tabla 2). El orden de ejecucion se

ajustd a los tiempos y solicitudes de los expertos.
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Tabla 2
Temas estructurados con base en los 3 tipos de NI mas frecuentemente repetidas en la literatura.

Diagnostico, tratamiento y Impactq en la vida Estrategias de afrontamiento
efectos secundarios. cotidiana
Oncologia general Nutricién (x3) Relajacion (x2)
Cirugia Sexualidad De paciente a paciente
Radioterapia Yoga Experiencias de una mujer con CaMa
Linfedema Rehabilitacion Estrés
Metéstasis Suefio Memoria
Cuidado de la piel Acupuntura Miedo a la recurrencia
Relacién de pareja Estrategias de comunicacion
Relacion con los hijos Ansiedad y depresién
Covid y CaMa. Autocuidado

Nota. x2= hubo dos sesiones relacionadas al mismo tema. x3=hubo 3 sesiones relacionadas al
mismo tema.

2. Seleccion e invitacion a expertos
Se requirié el apoyo de especialistas en las tematicas seleccionadas y con experiencia en
la atencidn clinica de pacientes con CaMa mexicanas®. Se invit6 a cada experto a efectuar la
sesion, mencionando el objetivo, la estructura planeada y la duracion (Ver tabla 3). Se le enfatizd
al ponente que utilizara su experiencia para facilitar la informacion, de manera que fuera apta
para la recepcion y comprension por parte de las pacientes; también se le solicitd que resolviera
las dudas de las pacientes respecto al tema al finalizar su exposicion. Al finalizar se proporciond

un reconocimiento a los expertos para agradecer su participacion.

4 Todos los expertos tenian formacion de posgrado y experiencia en trabajo clinico en CaMa.
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Tabla 3

Resume las dinamicas y objetivos ejecutados en cada sesion.

Tema de la sesion

Dinamica

Objetivos

Profesion del experto

Oncologia general

Cirugia

Radioterapia

Linfedema

Metastasis

Cuidado de la piel

Nutricion |

Nutricién 11

Nutricion 111

Sexualidad

Yoga

Rehabilitacion

Suefio

Acupuntura

Relacion de pareja

Relacién con los hijos

Covid y CaMa.

Relajacion |

Preguntas y respuestas.

Informacion y abrir 15 minutos
de preguntas y respuestas al
final

Informacidn y abrir 15 minutos
de preguntas y respuestas al
final.

Informacidn, recomendaciones
de prevencién y preguntas y
respuestas al final.

Informacidn, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.

Informacidn, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.
Informacidn, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.
Informacién, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.
Informacidn, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.

Informacidn, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.

Ejercicios y preguntas y
respuestas.

Ejercicios y preguntas y
respuestas.

Informacién, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.
Informacién, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.
Informacién, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.
Informacién, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.
Informacidn, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.
Informacidn, ejercicio de
relajacion en grupo y preguntas
y respuesta.

Resolver dudas oncoldgicas
especificas/individuales en las pacientes.

Explicar los diferentes tipos de cirugias y
sus implicaciones.

Explicar los tipos de radioterapia, su
funcioén y efectos secundarios.

Definir y caracterizar al linfedema, causas
y repercusiones, asi como brindar
estrategias de prevencion y disminucion
de sintomas.

Definir y caracterizar al cancer
metastasico, implicaciones, opciones de
tratamiento y recomendaciones de
afrontamiento.

Proveer recomendaciones del cuidado de
la piel durante el tratamiento.

Brindar informacion y consideraciones
generales para tener una mejor nutricion.

Brindar informacién sobre grupos de
alimentos y porciones saludables.

Brindar algunas recomendaciones sobre
la construccion de platillos particulares
basados en el cuidado de la salud.
Dialogar de la importancia de la
sexualidad, el impacto de la enfermedad y
brindar recomendaciones para mejorar
este ambito.

Brindar la experiencia del yoga como un
recurso de ejercicio y relajacion adecuado
a las caracteristicas generales de las
pacientes.

Brindar ejercicios de sencilla ejecucién y
adaptados a las limitaciones de las
pacientes.

Reconocer la importancia de la higiene de
suefio para la salud y recomendaciones de
autocuidado relacionadas.

Brindar informacion sobre la utilidad,
implementacion y efecto de la acupuntura
durante la enfermedad.

Dialogar sobre las afecciones a la relacion
de pareja durante la enfermedad y
recomendaciones para mejorarla.

Brindar recomendaciones para mejorar la
comunicacion y relacion con los hijos.

Brindar informacién sobre el cuidado y
precauciones relacionadas al virus y
CaMa.

Proveer y ejemplificar la estrategia de
respiracion diafragmatica como estrategia
de afrontamiento.
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Oncélogo

Cirujano Oncélogo

Médico radioterapeuta

Especialista en
rehabilitacion

Psicélogo

Dermatélogo

Nutriélogo

Nutri6logo

Nutriélogo

Sexélogo

Psicologo

Especialista en
rehabilitacion

Psicologo

Terapeuta en acupuntura

Psicologo

Psicélogo

Médico

Psicologo



Relajacion 11

De paciente a paciente

Experiencias de una
mujer con CaMa

Estrés

Memoria

Miedo a la recurrencia

Estrategias de
comunicacion

Ansiedad y depresion

Autocuidado

Informacidn, ejercicio de
relajacion en grupo y preguntas
y respuesta.

Experiencia de vivir con CaMa
de una paciente de mayor edad.

Experiencia de vivir con CaMa
de una paciente joven.

Informacion, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.
Informacién, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.
Informacidn, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.

Informacidn, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.

Informacidn, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.

Informacidn, recomendaciones
de cuidado relacionado y
preguntas y respuestas al final.

Proveer y ejemplificar la estrategia de
relajacién muscular progresiva como
estrategia de afrontamiento.

Generar un espacio de confianza entre
pacientes para promover la
adaptacion/aceptacion del diagnostico.
Generar un espacio de confianza entre
pacientes para promover la
adaptacion/aceptacion del diagndstico.
Proveer informacidn sobre la respuesta de
estrés, sus causas Y estrategias para lidiar
mejor con éste.

Dialogar sobre las afecciones a la
memoria durante la enfermedad y
recomendaciones para lidiar con ellas.
Dialogar sobre el miedo a que el cancer
regrese, que lo favorece y como mejorar
el afrontamiento.

Dialogar sobre comunicacion asertiva,
con el personal de salud y personas
cercanas para satisfacer necesidades a
través de estrategias.

Brindar informacién sobre la ansiedad y
la depresion, causas y caracteristicas, asi
como estrategias para lidiar con ellas.
Hablar sobre las implicaciones del
autocuidado, su importancia durante la
enfermedad por CaMa y los beneficios en
la salud emocional.

Psicélogo

Paciente con CaMa

Paciente con CaMa

Psicélogo

Psicologo

Psicologo

Psicologo

Psicélogo

Psicélogo

3. Logisticay ejecucion de las sesiones

Se implementaron sesiones informativas sincronas llevadas a cabo a través de la

aplicacion Zoom, sobre el diagnoéstico, tratamiento y efectos secundarios, las vinculadas al

impacto en la vida cotidiana y finalmente las relacionadas con las estrategias de afrontamiento

(ver tabla 2 y 3). Se invit6 a toda paciente con diagnéstico de CaMa y, a expertos en CaMa con

diversas formaciones y especialidades, a los cuales se les indico la dindmica de la sesién con

anticipacion. La moderacién de estas sesiones estuvo a cargo de la Dra. C. Lizette Galvez

Hernandez.

a) Los datos de contacto de las pacientes a invitar se obtuvieron a través del servicio de tumores

mamarios del INCan (programa de mujeres jovenes, enfermeria y psicologia). También se les

sugirié a las pacientes invitadas que compartieran la invitacion a otras pacientes que pudieran
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estar interesadas. Se invité a las pacientes sin considerar criterios de exclusion o inclusién y en
distintos puntos de tiempo durante la ejecucion de las 27 sesiones (no todas fueron invitadas
desde la primera sesion y se fueron integrando en las posteriores), por lo cual, no todas las
pacientes ingresaron a todas las sesiones. Una semana previa a cada sesion, se disefiaba y
distribuia una invitacion electronica para ser compartida por mensajeria electronica sin distincion
de pacientes. Dicha invitacion incluy6 informacion sobre el tema, dia, hora y link para acceder a
Zoom (ver anexo 1). Se enviaba de manera personal a cada paciente invitada un recordatorio un
dia antes de la sesion.

¢) En el momento de la sesion, todos los involucrados podian acceder a esta a través de un
dispositivo de computo o celular con acceso a la aplicacion Zoom. Las reuniones se llevaron via
video-llamada, en la direccion web disponible en la imagen de invitacion, por medio de la cual
eran dirigidos a una sala virtual en Zoom.

d) En el momento de iniciar las sesiones, se proporcionaron algunos minutos (maximo 10) para
esperar que las pacientes se integraran.

e) El moderador comenzé por recordar el motivo de la sesion, resaltando su relevancia, para
posteriormente hacer una presentacion breve del expositor y la tematica en curso.

f) Las sesiones se estructuraron con una duracion aproximada de una hora para disminuir el
riesgo de perder la atencion de las pacientes durante las sesiones, hacerlas tediosas o dificultar la
comprension del contenido por exceso de informacion. Los primeros 30-40 minutos implicaron el
abordaje del tema por parte del experto, en los minutos restantes se abrio un espacio de preguntas
para las pacientes. Las pacientes podian escribir sus dudas en el chat de Zoom o levantar la mano
para pedir el microfono. Se brindaron los Gltimos minutos de la sesion para responder el

cuestionario de experiencia.
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g) En los casos donde se agotaban las preguntas por parte de las pacientes, el moderador intervino
para hacer otras sobre informacion que en su experiencia clinica las pacientes tienen o seria util
mencionar.

h) Las sesiones se llevaron a cabo semanalmente y eran ordenadas con base en la disponibilidad
de tiempo de los expertos para poder brindarlas; cada semana se dio un tema, con un expositor
distinto.

i) Al finalizar, se abrid un espacio en la sesion abierta de Zoom para que las pacientes pudieran
responder el cuestionario mencionado. Este cuestionario estuvo pre-cargado en una direccion de
internet via Google forms y que era enviado por el apartado de mensajes (chat) de Zoom (o
personalmente a la aplicacion de mensajeria Whatsapp de las pacientes). Al dar clic a la liga
automaticamente se dirigia a una pagina que inicialmente solicitaba datos como nombre, correo
electronico o nimero telefénico. Posteriormente, se incluyeron las preguntas de opinién para
explorar los constructos de factibilidad, aceptabilidad y efectividad percibida. Cuando las
pacientes terminaban de contestar debian presionar un boton de “enviar”. Se proporcioné apoyo a
las pacientes que tuvieran dificultades para responder, usando la funcién de salas para grupos
pequefios de Zoom (un integrante del equipo de investigacion brind6 su apoyo individual a la
paciente). Los datos de este cuestionario fueron analizados descriptivamente.

J) A fin de tener un repositorio de la informacion provista en los videos, se grabé cada una de las
sesiones y se subieron a la plataforma de Youtube. Se cuidé el anonimato de las pacientes para las
grabaciones; se grab6 Unicamente la informacion presentada y el ponente —al que previamente
fue solicitado su permiso. Esto a su vez permitiria que los pacientes no participantes en las
sesiones sincronicas pudieran beneficiarse de la informacion provista, destacando que dicha
plataforma es accesible para gran parte de la poblacion mexicana (ver canal:

https://www.youtube.com/@dra.lizetteqgalvez3068/videos).
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4. Elaboracién y aplicacion del cuestionario de experiencia percibida

Dos expertos en psicologia y en la atencidn de pacientes con CaMa se reunieron para
discutir y formular 7 preguntas, con base en los constructos elegidos (delimitados con base en la
literatura; ver tabla 1). EI cuestionario se organizé y distribuyo a traves de la plataforma Google
forms. Al finalizar las sesiones, se invitd a las participantes a que respondieran y se brindaron
unos minutos en linea en caso de que tuvieran dudas o dificultades al responder. Se les envio la
liga de Google Forms a través del chat de Zoom y se cred un cuestionario por sesion.
El procedimiento se resume en la figura 3.

Figura 3
Resume el procedimiento durante esta fase.
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Analisis de datos Respuesta al cuestionario
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Andlisis de datos

Se cuantificaron las asistencias por sesion de manera global y también sin contar
iteraciones entre asistentes con base en el niUmero de personas presentes en la sala virtual de
Zoom. Para las preguntas del cuestionario con respuestas numéricas se calculo la media y la
desviacion estandar. Para las preguntas con respuesta en escala Likert, se llevé a cabo un célculo

de frecuencias y porcentajes.
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En las preguntas con respuestas abiertas se llevo a cabo una inspeccion individual de cada

respuesta y con base en el contenido, se establecieron categorias definidas conceptualmente y en

concordancia con lo expresado por las pacientes. Con base en la identificacion del tipo de

discurso y categoria, se llevo a cabo un conteo de frecuencias y porcentajes. La tabla 4 resume las

variables, objetivos y analisis realizados para esta fase.

Tabla 4
Resume los analisis propuestos con base en las variables propuestas.
Variable Unidad de andlisis Objetivo Andlisis
. . Describir el nimero de Se contabilizé el nimero de
Asistencia - . .
asistentes. asistentes por sesion.
- . Se analizé el contenido de las

Describir las areas de respuestas y con base en ellas

Factibilidad  Pregunta: Si pudieras  oportunidad de las sesiones, P y

mejorar algo en esta
sesion, ¢Qué seria?

mencionadas por las
pacientes como indicador de
factibilidad.

se propusieron categorias, se
definieron conceptualmente y
se cuantificaron las
frecuencias y porcentajes.

Aceptabilidad

Pregunta: en general
¢como evaldas la
sesion? (Respuesta:
1= “Muy mala”- 10 =
“Excelente”)

Explorar la evaluacion de
las sesiones como indicador
de aceptabilidad.

Analisis descriptivos
(medidas de tendencia
central, porcentajes, etc.)
para el analisis de los
resultados del cuestionario a
través del software SPSS
statistics.

Efectividad
Percibida

Pregunta: ¢ Qué tanto
te ayudo la
informacion revisada
aqui? (Respuesta:
Mucho, poco, nada)

Pregunta *“;Para qué
crees que te sirvio esta
sesion o qué
aprendiste en ella?”,

Explorar la magnitud de
efectividad percibida por las
pacientes, de la informacién
en cada sesion.

Explorar la utilidad de las
sesiones percibida por las
pacientes.

Se calcularon las frecuencias
y porcentaje de cada opcion
de respuestas.

Se analizé el contenido de las
respuestas y con base en ellas
se propusieron categorias, se
definieron conceptualmente y
se cuantificaron las
frecuencias y porcentajes.
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Fase 1: implementacion de la intervencidn y exploracion breve por sesion

Resultados
Se analizaron las respuestas obtenidas a través del cuestionario de experiencia percibida

que se proporciono cada sesion y que fue respondido voluntariamente por las pacientes.

Factibilidad

Asistencia

Se llevaron a cabo un total de 27 sesiones contando con 289 espectadoras de manera
global, de las cuales, 218 (75%) respondieron el cuestionario de experiencia percibida. Sin contar
la asistencia repetida entre sesiones, asistieron un total de 92 (32%) pacientes diferentes con
CaMa, 91 pertenecientes al INCan y 1 con atencion médica en Sinaloa. La tabla 5 muestra el

namero de asistentes por sesion.

Cuestionario de experiencia percibida: pregunta 1

De acuerdo con la pregunta abierta “Si pudieras mejorar algo en esta sesion, ¢ Qué seria?”,
se definieron categorias de respuesta y se cuantificaron sus frecuencias. El 62% de las pacientes
mencionaron sentirse satisfechas con las sesiones tal y como fueron, algunas de ellas incluso
agradecieron y elogiaron las sesiones y/o los ponentes. Otras respuestas obtenidas se orientaron a
las areas de oportunidad de las sesiones. Por ejemplo, ampliar el tiempo de las sesiones (12%) y
sobre la implementacion (6%), las pacientes hicieron referencia a cuestiones de la dinamica y
formato de las mismas (ver tabla 6). Algunas de las respuestas brindadas por las pacientes en

cada categoria se rescatan en la tabla 7.
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Tabla s

NUmero de asistentes por sesion.

Sesion Asistentes %
Tema general (% del total de sesiones)
Oncologia general 29 10.03
Cirugia 10 3.46
Diagnostico, tratamiento y efectos Radioterapia ° 311
secundarios (22%) Linfedema 13 450
Metastasico 12 4.15
Piel 13 4.50
Nutricion | 7 2.42
Nutricion |1 8 2.77
Nutricion 1 9 3.11
Sexualidad 15 5.19
Yoga 6 2.08
Impacto en la vida cotidiana (40%) Rehabilitacion 9 3.11
Suefio 13 4.50
Acupuntura 6 2.08
Pareja 10 3.46
Hijos 6 2.08
Covid 6 2.08
Relajacion | 7 2.42
Relajacion 11 10 3.46
De paciente a paciente 11 3.81
Experiencias 10 3.46
Estrés 16 5.54
Estrategias de afrontamiento (37%)
Memoria 14 4.84
MRC 11 3.81
Autocuidado 15 5.19
Ansiedad y depresion 6 2.08
Comunicacion 8 2.77
Total 289 100.00

Nota. MRC = Miedo a la recurrencia del cancer.
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Tabla 6

Frecuencias y porcentajes de respuesta categorizadas.

Si pudieras mejorar algo en esta sesion ¢ Qué seria?

Categoria

Definicion (expresion de las pacientes) Frecuencia %
Las sesiones fueron adecuadas tal y como fueron; se incluyeron *
Satisfaccion i imi i 137 62.8
expresiones de agradecimiento y elogio.
. L "
Tiempo Deseo de gue las sesiones duraran mas tiempo. 30 13.8
Deseos de ampliar y profundizar en los temas y contenidos de la 26 11.9*
Ampliacion  sesign. '
Inconformidad con cuestiones relacionadas al proceder durante las
_ sesiones (salas grupales, uso de imagenes, mas ejemplos, 14 6.4
Implementacion jnteractuar mas entre ellas, cambio al formato presencial y dar '
material escrito)
Necesidad de mejorar problemas técnicos de volumen y conexion 5 53
Tecnologia a internet. '
Necesidad de mejorar las respuestas a las preguntas en (tiempo 3 14
Respuesta dedicado y totalidad de respuesta) '
Videograbacién Deseo de gue las sesiones se video grabaran 3 1.4

Nota. * Sefaliza las categorias mas frecuentes en las respuestas de las pacientes.
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Tabla 7

Ejemplos de respuestas categorizadas.

Si pudieras mejorar algo en esta sesion ¢ Qué seria?

Categoria

Ejemplo 1

Ejemplo 2

Ejemplo 3

Satisfaccion

Ampliacién

Tiempo

Implementacién

Tecnologia

Respuesta

Videograbacion

La verdad nada toda la
explicacion es clara, me gusta
mucho y muchas gracias por
apoyarnos. Dios los bendiga.

Qué otros efectos
secundarios tendrifa sobre la
sexualidad

Que la platica durara 2 horas

Que se haga de manera
presencial, dar ejercicios para
prevenir.

Hoy so6lo hubo problemas
con el audio se cortaba
mucho lo que decia la doctora

Mas tiempo para responder
preguntas.

Que suban la platica a una
pagina

Nada, me gusté mucho

Abordar con mas
profundidad mas temas

El tiempo pues somos
muchas y con muchas
dudas

Cambiar los ejemplos de

la presentacion.

Pedirle al internet que sea

mas eficaz para poder
recibir mejor la
informacién

Que nos contestaran
aunque sea en privado
nuestras dudas gracias

Subir el video de la
sesion en face, en redes
para volver a verlo y
analizarlo bien

Todo me parecio excelente

Que recomienden ejercicios

Quiza necesitamos mas
tiempo. Pues nos surgen
tantas dudas que no
acabamos.

Interactuar mas con las
pacientes

En un momento de la sesion
el audio era muy bajo

Que se pudieran responder
todas las preguntas, solo
eso, la verdad es que la
doctora explica stper bien,
es super empatica

Estaria stper bien que
hicieran una pagina en face
para encontrar mas practico

y rapido los videos
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Aceptabilidad

Cuestionario de experiencia percibida: pregunta 2

La pregunta: ¢en general como evaltas la sesion? (Respuesta: 1= “Muy mala”- 10 =
“Excelente”) fue tomada como indicador de la aceptabilidad de las sesiones. La mayoria de las
pacientes dieron una puntuacion alta a lo largo de las sesiones en general (x =9.8). La calificacion
mas baja fue para la sesion de “Experiencias”, donde una paciente joven recuperada compartio su
experiencia durante el proceso de la enfermedad (x =9.2); seguida de la sesién de
“Comunicacion”, sobre técnicas de comunicacion asertiva (X =9.4); “Memoria”, sobre estrategias
para mejorar la memoria (x =9.5), y “Yoga” (x =9.6). Aun asi, las puntuaciones se mantuvieron
sobre el valor de 9. Las puntuaciones mas altas fueron para las sesiones de “Cirugia” (x = 10),
“Relacion con los hijos” (X = 10); “Covid” (x =10); “Miedo a la recurrencia del cancer” (x =10) y
“Ansiedad y depresion” (X =10) (ver figura 4). Si efectuamos un promedio de la evaluacion a las
sesiones con base en las 3 divisiones principales, notamos que realmente las diferencias entre las
calificaciones son minimas. La evaluacion para las sesiones sobre el diagndstico tratamiento y
efectos secundarios fue de 9.9 (n= 6); de 9.8 (n=11) para las sesiones sobre el impacto en la vida

cotidiana, y 9.7 (n=10) para las sesiones sobre estrategias de afrontamiento.
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Figura 4

Calificacion otorgada por las pacientes por sesion a la pregunta: “En general, ;jcomo evalias la
sesion? (escala del 0 a al 10)
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Nota. La linea roja sefializa la media global.

Efectividad percibida

Cuestionario de experiencia percibida: pregunta 3

Para evaluar la efectividad percibida después de cada una de las sesiones, se formul6 la

pregunta: ¢ qué tanto te ayudo la informacion revisada aqui?, con la escala de respuesta “Mucho”,

“Poco”, “Nada”). Las sesiones mejor valoradas con el 100% de respuestas en la categoria de

“mucho” fueron las de CaMa metastasico, yoga, rehabilitacion, acupuntura, de paciente a

paciente, experiencias, miedo a la recurrencia del cancer y comunicacion. La tabla 8 describe la

distribucion de frecuencias y porcentajes para la respuesta a esta pregunta.

78



Tabla 8

Respuestas a la pregunta de efectividad percibida 1.

¢ Qué tanto te ayudd la informacion revisada aqui?

Frecuencia % Frecuencia % Frecuencia %
Sesion (n) Nada Poco Mucho
Oncoldgica (18) 1 5.6 2 11.1 15 83.3
Cirugia (9) 0 0 1 111 8 88.9
Radioterapia (7) 0 0 1 14.3 6 85.7
Linfedema (11) 0 0 1 9.1 10 90.9
Metastasico (10) 0 0 0 0 100 100*
Cuidado de la piel 0 0 1 7.7 12 92.3
Nutricién | (6) 0 0 1 17 5 83
Nutricion 11 (5) 0 0 2 40 3 60
Nutricion 11 (7) 0 0 2 29 5 71
Sexualidad (12) 0 0 2 16.7 10 83.3
Yoga (3) 0 0 0 0 3 100*
Rehabilitacion(8) 0 0 0 0 8 100*
Suefio (11) 0 0 1 9.1 10 90.9
Acupuntura (5) 0 0 0 0 5 100*
Hijos (4) 1 25 0 0 3 75
Relacion de pareja (8) 0 0 2 25 6 75
Covid (4) 0 0 1 25 3 75
Relajacion | (5) 0 0 1 20 4 80
Relajacion 11 (10) 0 0 0 0 10 100*
De paciente a paciente (5) 0 0 0 0 5 100*
Experiencias (8) 0 0 0 0 8 100*
Estrés (14) 0 0 2 14.3 12 85.7
Memoria (7) 0 0 1 14.3 6 85.7
MRC (7) 0 0 0 0 7 100*
Auto cuidado (9) 0 0 1 11.1 8 88.9
Ansiedad y depresion (7) 0 0 1 14.3 6 85.7
Comunicacion (5) 0 0 0 0 5 100*

Nota. *Sesiones con el porcentaje mayor en la opcion “mucho”. MRC = Miedo a la recurrencia
del cancer. (n) = el nimero de personas que respondieron el cuestionario por sesion.

Cuestionario de experiencia percibida: pregunta 4

Ante la pregunta “;para qué crees que te sirvid esta sesion o qué aprendiste en ella?”, las

respuestas de las pacientes pudieron resumirse en 7 categorias diferentes (ver figura 9). Con

mayor frecuencia las pacientes expresaron que estas sesiones fueron efectivas con un 52% para

“optimizar” habitos y conductas relacionadas al tema que favorecian su tratamiento y evolucion.
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En un 25% de las respuestas, las pacientes sefialaron que la informacion proporcionada durante
las sesiones fue efectiva para “profundizar” informacion que ya conocian. Asi también,
mencionaron que la informacién fue efectiva para resolver dudas en un 9.2%, y para mejorar el
estado emocional en un 6.4%. Con menor frecuencia mencionaron que las sesiones fueron
efectivas al favorecer el aprendizaje compartido entre pares (5.5 %) y la ventaja de tener al

especialista en tiempo real para resolver sus dudas de forma individual (0.5%).

En la tabla 10, se incluyen algunas de las respuestas de las pacientes a esta pregunta, para
algunas de las sesiones, las cuales resaltan efectos percibidos en mejoras sobre el entendimiento
de la enfermedad, el autocuidado en diversos aspectos del tratamiento e incluso mejoras

emocionales percibidas.

Tabla 9

Respuestas a la pregunta de efectividad percibida 2.

¢Para qué crees que te sirvid esta sesion o qué aprendiste en ella?

Categoria Definicion Frecuencia %
La informacion ayudo a modificar u optimizar
Optimizar habitos o acciones en las pacientes, que 114 52.3*

favorecieron su proceso terapéutico.
La informacion sirvié para profundizar temas ya

1 *
Profundizar conocidos. 55 25.2
Dudas La informacion resolvio dudas presentes. 20 9.2*
La informacion ayudd a mejorar emociones en las
Emocional pacientes  (reducir  miedo, incertidumbre, 14 6.4
incrementar seguridad, tranquilidad, felicidad)
Aprendizaje  Las pacientes aprendieron a través de las
. L : 12 55
compartido experiencias, dudas y preguntas de otras pacientes.
Sinclaridad  La respuesta de la paciente no fue clara. 2 0.9
La paciente encontré efectiva la posibilidad de
Sincronia tener al ponente en tiempo real para resolver las 1 0.5
dudas.

Nota. * Sefaliza las categorias mas frecuentes en las respuestas de las pacientes.
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Tabla 10

Ejemplos de respuestas de las pacientes en la pregunta de efectividad percibida 2.

Sesidn ¢Para qué crees que te sirvio esta sesion o qué aprendiste en ella?

Para aclarar las dudas sobre los tratamientos y sus reacciones, que nos surgen y
gue a veces en consulta no podemos resolver

Oncoldgica
Relajacién ~ Para conocer mejor mi cuerpo y poder conseguir relajarme
Nutricion Para equilibrar mis alimentos y que sea méas adecuada mi alimentacién
Rehabilitacion Para aprender los ejercicios adecuados para mi rehabilitacion

Es un tema que me preocupa mucho asi que me parecio muy informativo y

Linfedema 1 . L
tranquilizante el saber que puedo recibir apoyo y prevencion.

Radioterapia A conocer efectos y como se realiza la radioterapia

Aclararon algunas dudas sobre los cambios que he sufrido durante mi tratamiento,
en mi sexualidad y reproductividad

Cirugia Me sirvié mucho para aclarar dudas sobre la cirugia y su procedimiento.

Sexualidad

Es un puente de comprension entre nosotras. Pues hablar de cancer con alguien

Experiencias . . . .. ;
b que también lo tiene. Ayuda en todas las areas, fisica, mental y emocionalmente.
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Fase 2: exploracion de la experiencia global

Método

Objetivos especificos

- Explorar la factibilidad, aceptabilidad, y efectividad percibidas por pacientes con CaMa, a
lo largo de 27 sesiones de informacion virtual multidisciplinaria a través de una

entrevista.

Muestra

Se incluyeron a todas aquellas pacientes que asistieron al menos a una sesion informativa.
Se contactaron con base en los registros de respuesta de los cuestionarios de experiencia
percibida de la fase 1, y se invit6 a participar individualmente a través de llamada directa o

mensaje de texto.

Materiales

Se utilizaran los mismos que en la fase 1.

Definicion de variables

Para la fase 2 del estudio, las definiciones conceptuales se mantuvieron intactas y se
afiadid la exploracion del conocimiento que las pacientes percibieron adquirir. Sin embargo, las
definiciones operacionales se modificaron tomando la forma de las preguntas en una entrevista.
Durante esta fase se disefié y empleo una entrevista para explorar la experiencia global de las
pacientes a lo largo de las sesiones y con mas profundidad en la construccion discursiva de la

experiencia vivida por las pacientes. Adicionalmente, se agreg6 una seccién en la entrevista para
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evaluar indicadores de conocimiento adquirido con base a la informacién provista durante las

sesiones. Dichas definiciones quedaron como se sefialan en la tabla 11, y se expresaron

operacionalmente en los items descritos en la tabla 12 de la primera version de la entrevista.

Tabla 11
Definicion de conocimiento para la fase 2.

Variable Definicion conceptual

Conocimiento

Informacion factual, objetiva, adquirida a través del aprendizaje
formal, probablemente representativo del cuerpo de una disciplina
(Wenden, 1998). Es la identificacion, almacenamiento y difusion de
informacidn como representacion del mundo (Nava Bedolla, 2017)

Instrumentos

Entrevista: se disefid una entrevista con base en las definiciones de factibilidad,
aceptabilidad, efectividad percibida y conocimiento, considerando también los
subdominios de cada definicion, en linea con la literatura (ver tabla 12). Esta entrevista
tuvo como objetivo explorar con més profundidad la experiencia global de las pacientes
tras haber atendido las sesiones informativas virtuales en cuanto a su factibilidad,
aceptabilidad, efectividad percibida y conocimiento adquirido en estas. Se elaboraron 34
preguntas a fin de explorar a profundidad la experiencia de las pacientes a lo largo de las
27 sesiones. Cada pregunta se disefio inicialmente con opciones de respuestas “si” y “no”
(version 1), en la version 2 y final se transformaron en una escala Likert. También se
agregaron preguntas abiertas para explorar con mayor profundidad las respuestas con
opciones (ver tabla 12). Se revisé la pertinencia de las preguntas de acuerdo a cada

definicion, y se sometieron a una validacion en contenido por jueces. Después de la
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validacion de contenido por expertos®, los items se remplazaron por afirmaciones con
opciones de respuesta tipo Likert que incluia las respuestas (“Totalmente en
desacuerdo”,” En desacuerdo”, “Ni de acuerdo, ni en desacuerdo”, “De acuerdo”, “En
desacuerdo”), y preguntas abiertas complementarias también para profundizar en la
respuesta (ver anexo 3).

Tabla 12
Version final de la entrevista construida.

items

Constructo Dimensiones Entrevisia (respuestas = “Totalmente en
desacuerdo™,” En desacuerdo™, “Ni de
acuerdo, ni en desacuerdo™, “De acuerdo™,
“En desacuerdo™)

Las invitaciones a las sesiones me

parecieron atractivas/ agradables

a) Capacidad de
reclutamiento: facilidad para

identificar /captar a los 2 z_'-lsi.sti a alguﬂe_L se.sic'm dpbidn a que la
participantes v a quiénes invitacion llamo mi atencion
implementaran la intervencion. Siempre tenia alguna manera de decidir a
Factibilidad: 3 que sesion asistir
4 Considero que la forma en la que se me
envio la invitacion fue la mas adecuada
b) Recoleccion de datos: los 3 Fue .senc_i llo para mi re SPF',ndEI el
- iy cuestionario al final de cada sesion

procedimientos de recoleccion
de datos son adecuados v El cuestionario que respondia al finalizar
sensibles. 6 cada sesion me permitio dar mi opinion

sobre esta

% Asumiendo que validez es el grado en el que un instrumento realmente mide lo que intenta medir (Almanasreh et
al., 2019), la validez de contenido en especifico, se considerd como el grado en el que los elementos de un
instrumento de medicidn son representativos de un constructo con un propdsito de evaluacion particular (Yusoff,
2019). Lawshe (1975) la definio operacionalmente como el grado en que un acuerdo existe entre a) la ejecucion en la
prueba bajo investigacion y b) habilidad para funcionar en el dominio de trabajo definido.
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Tabla 12 (Continuacion)

Items
Consiracto Dimensiones Enrrevista (respuestas = “Totalmente en
desacuerdo™.” En desacuerdo™, “INi de
acuerdo, ni en desacuerdo”™, “De acuerdo™,
“En desacuerdo’)
implementarse con los recursos g Tuve dificultades para acceder a la
disponibles de tiempo, aplicacion de zoom
entrenamiento v materiales. 9 Fue dificil encontrar tiempo para
conectarme a la video llamada
La organizacion de las sesiones fue
10
adecuada
La duracién de las sesiones me parecid
11
adecuada
12 Encontreé dificil utilizar el chat de zoom
d) Adaptabilidad: busca evaluar S
si 12 intervencion es lo 13 Ex}co_tltre dificultades para encender el
suficientemente flexible en microfono y hacer preguntas
cuanto a sus procedimientos para 14 La informacion brindada logré resolver
ajustarse a necesidades diversas. mis dudas e inquietudes sobre el tema
15 Considero que estas sesiones pueden ser
accesibles para cualquier persona
16 Las sesiones fueron claras en trasmitir 1a
e) Implementacién: si los informacion sobre los temas
profesionales son capaces de 17 Los expositores lograron resolver mis
implementar la intervencion con dudas
confiabilidad (manteniendo las 18 El nivel de conocimiento de los
intenciones de los expositores era el que esperaba
desarrolladores). 10 Estuvo mal que diversos expertos havan
llevado a cabo las sesiones
20 Las sesiones me fueron fitiles
Asistit a estas sesiones modificd mi
21 manera de enfrentar la enfermedad v/o el
Efectividad percibida tratamiento — :
) La mfonna::}f:m que ’IE.'Cﬂ:Il no provoco
alguna emocion en mi
2 La informacion recibida en estas sesiones
impacto en mi vida
a) Actitud afectiva: Como se 24 Df'.IE sen’u incomoda en la modalidad
: o virtual/video llamada
siente el 1.:[‘{:11".-'11:11.10 enla . En pgeneral, me szenti hien durante las
infervencion. 23 .=
sesiones
Tuve que hacer cambios en mi rutina para
Aceptabilidad b) C_a rea: El esfue.rz_ﬂ 26 puderc:c-mar las sesiones °
percibido para participar
en la intervencion. 27 Me fue dificil asistir a las sesiones
¢) Etica: Grado en que Ia 28 Durante las sesiones, me senti incomoda

persona considera que la

u ofendida
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Tabla 12 (Continuacion)

Items
Consiracto Dimensiones Enrrevista (respuestas = “Totalmente en
desacuerdo™.” En desacuerdo™, “INi de
acuerdo, ni en desacuerdo”™, “De acuerdo™,
“En desacuerdo’)
implementarse con los recursos g Tuve dificultades para acceder a la
disponibles de tiempo, aplicacién de zoom
entrenamiento v materiales. 9 Fue dificil encontrar tiempo para
conectarme a 1a video llamada
La orgamizacion de las sesiones fue
10
adecuada
La duracion de las sesiones me parecid
11
adecuada
12  Encontre dificil utilizar el chat de zoom
d) Adaptabilidad: busca evaluar S
si 12 intervencion es lo 13 Ery:o_utra dificultades para encender el
suficientemente flexible en microfono y hacer preguntas
cuanto a sus procedimientos para 14 La informacion brindada logro resolver
ajustarse a necesidades diversas. mis dudas e inquietudes sobre el tema
15 Considero que estas sesiones pueden ser
accesibles para cualgquier persona
16 Las sesiones fueron claras en trasmitir la
¢) Implementacién: si los informacion sobre los temas
profesionales son capaces de 17 Loz expositores lograron resolver mis
implementar la intervencion con dudas
confiabilidad (manteniendo las 18 El nivel de conocimiento de los
intenciones de los expositores era el que esperaba
desarrolladores). 19 Estuvo mal que diversos expertos hayan
llevado a cabo las sesiones
20 Las sesiones me fueron otiles
Asistir a estas sesiones modifico mi
21 manera de enfrentar la enfermedad v/o el
Efectividad percibida tratamiento — :
) La mfonna::}f:m que ’IE.'Cﬂ:Il no provoco
alguna emocion en mi
2 La informacion recibida en estas sesiones
impacto en mi vida
a) Actitud afectiva: Como se 24 Df'.IE sen’u incomoda en la modalidad
: o virtual/video llamada
siente el 1.:[‘{:11".-'11:11.10 enla . En pgeneral, me szenti hien durante las
intervencion. 23 .=
sesiones
Tuve que hacer cambios en mi rutina para
Aceptabilidad b) C_a rea: El esfue.rz_ﬂ 26 puderc:c-mar las sesiones °
percibido para participar
en la intervencion. 27  Me fue dificil asistir a las sesiones
¢) Etica: Grado en que Ia 28 Durante las sesiones, me senti incomoda

persona considera que la

u ofendida
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Tabla 12 (Continuacion)
implementarse con los recursos

Tuve dificultades para acceder a la

disponibles de tiempo, 8 aplicacion de zoom
entrenamiento v materiales. 5 Fue dificil encontrar tiempo para
conectarme a la video llamada
La orgamizacion de las sesiones fue
10
adecuada
La duracion de las sesiones me parecid
11
adecuada
12 Encontré dificil utilizar el chat de zoom
d) Adaptabilidad: busca evaluar S
si 12 intervencion es lo 13 EI'.ICD_IZIT_TE dificultades para encender el
suficientemente flexible en microfono y hacer preguntas
cuanto a sus procedimientos para |4 La informacion brindada logrd resolver
ajustarse a necesidades diversas. mis dudas e inquietudes sobre el tema
15 Considero que estas sesiones pueden ser
accesibles para cualguier persona
16 Las sesiones fuoeron claras en trasmitir la
¢) Implementacién: si los informacion sobre los temas
profesionales son capaces de 17 Los expositores lograron resolver mis
implementar 1a intervencién con dudas
confiabilidad (manteniendo las 18 El mnivel de conocimiento de los
intenciones de los expositores era el que esperaba
desarrolladores). 10 Eztuvo mal que diversos expertos havan
llevado a cabo las zesiones
20 Las sesiones me fueron utiles
Asistir a estas sesiones modifico mi
21 inanera de enfrentar la enfermedad v/o el
Efectividad percibida tratamiento _ :
2 La mfoﬂna::}::m que ’recﬂ:u no provoco
alouna emocion en mi
23 La informacion recibida en estas sesiones
impacto en i vida
a) Actitud afectiva: Como se 24 Df'.iﬁ senu incomoda en la modalidad
: o virtual/video llamada
siente el 1_11_d11.-'1du0 enla . En general, me senti bien durante las
intervencion. 25 =
5esiones
Tuve que hacer cambios en mi rutina para
Aceptabilidad b) C_a rea: El asfue.rz_a 26 puderc:crmar las sesiones i
percibido para participar
en la intervencion. 27  Me fue dificil asistir a las sesiones
¢) Etica: Grado en que la 28 Durante las sesiones. me senti incomoda

persona considera que la

1 ofendida
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Tabla 12 (continuacion)

intervencion es adecuada con su Lainformacion v dindmica de las sesiones
sistema de valores. 20 estaba en sinfonia con mis creencias v
valores

d) Auntoeficacia: Confianza del
individuo sobre su capacidad 30
para gjecutar las conductas
requeridas para participar en una 31
intervencion.

Mle fue dificil comprender los contenidos
de los temas

Me fue dificil saber qué preguntar

32 Mo aprendi durante las sesiones

Podria explicar alguno de los temas que
aprendi

He compartido con otras personas la
informacion gue aprendi

Conocimiento 33

34

Procedimiento

1. Construccion de la entrevista
De manera paralela a la implementacion de las sesiones informativas, se cre6 una
entrevista con base en los constructos de factibilidad, aceptabilidad, efectividad percibida y
conocimiento encontrados en la literatura. De cada constructo, se determinaron también
dimensiones y con base en estas, se formularon preguntas (ver tabla 12).
2. Validacion en contenido por jueceo de expertos
Se evaluo su validez de contenido a través de un jueceo entre expertos en psicologia y con
experiencia en el tratamiento de pacientes con CaMa. Se invitd a 10 expertos, de los cuales s6lo 6
aceptaron brindar su apoyo. También participé una paciente con CaMa.
A todos se les proporciond un formato de evaluacion en linea a través de Google forms
(ver anexo 4). Las respuestas de los jueces se recabaron en términos de la dificultad de
comprension del item, su relevancia y necesidad para el constructo. Estos datos fueron Gtiles para

el célculo de Lawshe (1975).
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3. Restructuracion de la entrevista
Con base en este indicador y en los comentarios y sugerencias de cambio de los expertos
se modificaron aquellas preguntas puntuadas sobre el 0.71 (Almanasreh et al., 2019) (en el
calculo de Lawshe); aquellas que estaban por debajo de ese indicador se modificaron
completamente o se eliminaron. Adicionalmente, se afiadieron 6 items mas con base en los

comentarios de los jueces.

4. Reclutamiento de las pacientes

Aproximadamente, 6 meses después de finalizar las 27 sesiones se entrevisto a las
pacientes. Considerando que las 27 sesiones se completaron durante un periodo aproximado de 7
meses, Yy que no todas las pacientes entraron en el mismo punto de tiempo o incluso no asistieron
a todas las sesiones, para la aplicacion de la entrevista se invit6 sélo aquellas pacientes que al
menos hubieran asistido a una sesion con el fin de no sélo considerar a las pacientes que hubieran
asistido al mayor nimero de sesiones y que esto pudiera hacer mas probable que valoraran mas
altamente las sesiones.

Las pacientes se contactaron a través de los datos de registro del cuestionario de la fase 1,
y se les invito a participar en el estudio, informandoles brevemente en qué consistiria. Una vez
gue aceptaron, se agendo una cita presencial o virtual que comenzo con la firma y explicacion del
consentimiento informado. Se les explicé detalladamente acerca de en qué consistiria su
participacion y se resolvieron sus dudas al respecto, reiterando que su participacion era

voluntaria.

5. Aplicacion de entrevista
Una vez firmado el consentimiento, se procedié a aplicar la entrevista. Para la ejecucion

de la entrevista se efectuaron sesiones virtuales o presenciales en el INCan, en ambos casos se
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tomo grabacion de video y audio (que estaba descrito también en el consentimiento), a fin de
registrar fielmente las respuestas de las participantes. Dichas sesiones tuvieron una duracion
variada, dependientes del nivel de profundidad en la respuesta de la paciente (1hora y 30 min
aproximadamente). En un primer momento, se indagaron algunas variables demogréaficas que
apoyasen la caracterizacion de las pacientes en términos de su edad, diagnostico, pronostico,
ocupacion, escolaridad, etc. Estos datos se complementaron con el expediente clinico hospitalario

“Incanet”. El procedimiento se resume en la figura 5.

Figura 5
Resume el procedimiento de la fase 2
Construccién dela ) \'Validacién en contenido por) \r Restructuracion de la
entrevista ) ’ L jueceo de expertos ) 7 L entrevista
B f ) (Invitacién de\Lacientes ue
Analisis de datos < Aplicacién de entrevista [¢ L P - 9
) L ) | asistieron a las sesiones

Andlisis de datos

Validacién de contenido de entrevista

Contamos con el apoyo de 7 jueces, de los cuales 6 son expertos en la intervencion
psicoldgica de pacientes con CaMa, el otro juez fue una paciente con CaMa que brind6 su

experiencia como paciente y asistente a las sesiones durante la validacion.

Para la validacion de contenido de la entrevista, se calculé el indice de validez de
contenido, propuesto por Lawshe (1975). Este se centra en la valoracion de cada una de las
preguntas propuestas por un grupo de expertos, en términos de la dificultad de comprension del
item, su relevancia y representatividad para el constructo. El indice hace una ponderacion entre el
numero de expertos que han valorado el item como adecuado y el nimero total de expertos que

han evaluado el item. Este indice se calcula mediante la siguiente formula:
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CVR = (ne — N/2)/(N/2) (1)

Donde:

Ne = es el numero de panelistas indicando un item como relevante y esencial para el constructo
N = es el nimero total de jueces

El resultado oscila entre +1 y -1, siendo las puntuaciones positivas las que indican una
mejor validez de contenido. Un indice = 0 indica que la mitad de los expertos han evaluado el
item como esencial y la otra mitad no. Los items con un bajo indice de validez de contenido seran
eliminados. Yusoff (2019) sugiere que un indice de validez de contenido = .83 sera el minimo
necesario aceptable cuando el nimero de expertos sea 7 o inferior.

Para los resultados de la entrevista, se hizo un vaciado de las respuestas a cada pregunta
en una base de datos. Para cada pregunta de opciones, se asignaron las calificaciones como se
muestra en la tabla 13, a fin de que la entrevista pueda analizarse como una variable numérica, y
gue un mayor puntaje sea un mayor indicador de presencia de la dimension evaluada (por
ejemplo, mayor puntaje = mayor efectividad percibida indicada por las pacientes).

Las respuestas discursivas/argumentativas para las preguntas abiertas se transcribieron, de
estas se tomaron al azar algunas para complementar la exploracion de las respuestas a las
preguntas cerradas, como se describen en los resultados. La presentacion de estas respuestas
requirié que se asignara un pseudonimo a las pacientes para proteger sus identidades. La tabla 14

resume todos los analisis empleados en esta fase.
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Tabla 13
Muestra la puntuacion asignada a las preguntas cerradas de la entrevista.

Totalmente Ni de :
# Pregunta/ Respuesta En acuerdo, ni De

en
desacuerdo en acuerdo
desacuerdo
desacuerdo

Totalmente
de acuerdo

Preguntas formuladas de
forma positiva. Ejemplo: 3.
Siempre tenia alguna manera 1 2 3 4
de decidir a qué sesion asistir.
1-6, 10, 11, 14-18, 20, 21, 23,
25-27,29, 33y 34.

Preguntas formuladas de
forma negativa. Ejemplo: 8.
Tuve dificultades para
acceder a la aplicacion de
zoom
Preguntas: 7-9, 12, 13, 19, 22,
24,28, 30,31y 32.

Tabla 14
Resume los analisis por variable para esta fase 2.

Variable Unidad de analisis Objetivo Analisis

Construir y validar en contenido una
entrevista para evaluar dimensiones de
factibilidad, aceptabilidad y
efectividad percibidas por pacientes

Validacion en  Respuestas del jueceo
contenido de expertos.

indice de Lawshe
(Yusoff, 2019)

con CaMa
Preguntas de la 1-19 Describir el nivel de factibilidad de Medias y
Factibilidad de la entrevista semi- impl_er_nentaci()n de Iz_is sesiones desyiaciones
estructurada. percibida por las pacientes. estandar.
Preguntas de la 1-19 Describir el nivel de factibilidad de Medias y
Aceptabilidad de la entrevista semi-  implementacion de las sesiones desviaciones
estructurada. percibida por las pacientes. estandar.
. Preguntas de la 1-19 Describir el nivel de factibilidad de Medias y
Efectividad . . . L . g
Percibida de la entrevista semi- |mpl_er_nentaC|on de Ia_ls sesiones desy|a0|ones
estructurada. percibida por las pacientes. estandar.
Preguntas de la 1-19 Describir el aprendizaje adquirido a Medias y
Conocimiento de la entrevista semi-  través de las sesiones reportado por las desviaciones
estructurada. pacientes. estandar.
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Resultados

Fase 2: exploracion de la experiencia global

Validacion en contenido

Durante la validacion en contenido participaron 7 jueces (6 expertos y 1 paciente de
CaMa). La mayoria fueron mujeres (n=6), con un promedio de edad total de 29.6 afios; todos con
estudios de maestria, a excepcion de la paciente con CaMa. El tiempo promedio de experiencia
profesional relacionada a la atencién y cuidado de esta poblacion fue de 3.9 afios. La tabla 15

muestra estos datos.

Tabla 15

Datos demograficos de los expertos durante la validacion en contenido.

Juez Sexo Edad Profesion Grado Especialidad Experlen~CIa
CaMa (afos)

J1 Femenino 27  Psicologia Maestria MC 7

J2 Femenino 36  Psicologia Maestria MC 7

J3 Masculino 28  Psicologia Maestria MC 4

J4 Femenino 27  Psicologia Maestria MC 2

J5 Femenino 30  Psicologia Maestria NP 2

J6 Femenino 28  Psicologia Maestria NP 3

J7 (P.CaMa) Femenino 29 N/A Secundaria N/A 2

Nota. MC = Medicina conductual, NP = Neuropsicologia, P. CaMa = Paciente con cancer de mama.

Los jueces evaluaron la dificultad de comprension de los items con base en la pregunta
“;encontrd alguna dificultad para entender las palabras utilizadas?”. Evaluaron la relevancia del
item respondiendo a “;la pregunta le parece esencial para el constructo?”. Evaluaron la necesidad
para el constructo con “;Considera la pregunta necesaria para el constructo?” Finalmente, la
adecuacion a caracteristicas diferentes a través de “;considera que esta pregunta podria aplicarse

a personas con diversas caracteristicas?”. Los resultados del célculo de Lawshe se resumen en la
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tabla 16. Como se puede observar en las medias por aspectos evaluados en el calculo de Lawshe,

de manera general la entrevista mostrd valores aceptables de dicho calculo, sosteniendo su

validez

de contenido.

Tabla 16

Calculo de Lawshe por pregunta formulada en la entrevista.

- Dificultad de . Necesidad para Adecuacion a Media
Items - Relevancia o . .
comprension el constructo caracteristicas diferentes  por item
1 0.71 0.14 0.71 0.71 0.57
2 1 0.71 0.71 1 0.86
3 0.71 -0.14 0.14 0.71 0.36
4 0.71 1 1 1 0.93
5 1 0.71 0.71 1 0.86
6 1 1 1 1 1.00
7 1 1 1 1 1.00
8 1 1 1 0.71 0.93
9 1 1 1 0.71 0.93
10 0.42 0.42 0.42 1 0.57
11 0.71 1 1 1 0.93
12 0.71 0.71 1 1 0.86
13 1 0.71 1 1 0.93
14 1 0.71 1 1 0.93
15 1 1 1 1 1.00
16 1 1 1 1 1.00
17 1 0.42 0.42 0.71 0.64
18 1 1 1 1 1.00
19 1 1 1 1 1.00
20 1 0.71 0.71 1 0.86
21 0.71 1 1 1 0.93
22 1 1 1 1 1.00
23 1 1 1 1 1.00
24 1 0.71 1 1 0.93
25 1 1 1 1 1.00
26 1 1 1 1 1.00
27 1 1 1 1 1.00
28 1 1 1 1 1.00
Media por
aspecto 0.91 0.81 0.88 0.94 0.89
evaluado

Aun asi, con base en los célculos de relevancia y lo comentado por los jueces sobre los

items, se orientd su correccidn, a fin de hacerlos mas comprensibles y re-formulados en
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afirmaciones para permitir que las respuestas cerradas se adaptaran a una escala Likert. La

primera version de la entrevista (antes de la validacidn) se encuentra en anexos.

Respuesta a la entrevista

Datos demogréaficos

De las 91 pacientes que respondieron los cuestionarios, se contd con los datos de contacto
de 61, de las cuales, 32 aceptaron participar en esta fase, es decir, respondieron la Ilamada o
mensaje de invitacion aceptando su participacion, pero después algunas de ellas no respondieron
(n=6); 26 lograron concretar una cita para llevar a cabo la entrevista debido a dificultades de
tiempo (citas médicas y cuestiones ocupacionales) y también por preferir la entrevista personal
pero con dificultades de distancia y traslados al hospital. Una de ellas inicié la entrevista, pero no
logré completarla por cuestiones de tiempo; sus respuestas fueron eliminadas del analisis. Por lo
tanto, se recogieron los datos de 25 pacientes durante la entrevista. La edad promedio fue de 40
afios (D. E= £ 7.72). La mayor parte de ellas (72%) eran residentes de 3 sitios en particular: el
44% de la Ciudad de México; el 16% del Estado de México y el 12% del Estado de Hidalgo; el
resto se distribuy6 en otros estados de la republica. La mayor parte de las pacientes contaba con
escolaridad nivel bachillerato (44%) y profesional (36%), con una media grupal en afios de

escolaridad de 13.60 (D. E = 2.98) (ver tabla 17).

95



Tabla 17

Caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de las participantes incluidas en la entrevista.

Variable Frecuencia %
Estado civil
Soltera 9 36
Casada 5 20
Divorciada 4 16
Unién libre 7 28
Religion
Catdlica 19 76
Cristiana 1 4
Mormén 1 4
Ninguna 4 16
Ocupacién
Ama de casa 4 16
Comerciante 3 12
Desempleada 14 56
Estudiante 1 4
Tipo de CaMa
Ductal in situ 2 8
Ductal infiltrante 19 76
Lobulillar 1 4
No especificado 3 12
Etapa clinica
0] 1 4
] 11 44
i 10 40
v 3 12
Estatus médico
Recurrencia 1 4
Seguimiento 6 24
Tratamiento 18 72

Factibilidad

Las primeras 4 preguntas de la entrevista se enfocaron a aspectos relacionados con la
facilidad o dificultad en el reclutamiento de las pacientes durante las sesiones. Estas preguntas
pretendieron explorar el impacto de los aspectos estéticos de las invitaciones, cual era el aspecto
fundamental para decidir a qué sesion asistir y la factibilidad del medio contacto para recibir las

invitaciones. Se incluyen las definiciones de cada dimensidn. De manera general, las pacientes
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evaluaron la capacidad de reclutamiento con un puntaje alto (x = 4.6, D. E= £ 0.50). Para esta
dimensidn, se destacan las explicaciones adicionales de las pacientes sobre sus decisiones de
asistir o no, basadas principalmente en la relevancia del tema para ellas. Algunas de las

respuestas argumentativas que dieron fueron:

Dayana (en tratamiento, etapa clinica= 0, edad=42): para mi es depende del tema y
depende en tiempo (...) Entonces digamos que primero es la variable por el tiempo y la
segunda por el tema.

Ximena (en seguimiento, etapa clinica= 1B, edad=41): Pues por ¢l tema, o sea... Aja, o
sea como que tenia la libertad de poder entrar a ese tema, habia veces que tal vez por el
horario se me llegaba ir una que otra, pero... pero, pues casi siempre tuve la libertad como
de entrar a la que yo quisiera.

Florinda (en seguimiento, etapa clinica= 1B, edad=39): porque habia veces en el que
tema no me era tan atractivo, pero en realidad porque en ese momento no necesitaba saber
de ese tema, ya habia pasado por esa parte del tratamiento y no me llamaba la atencién en
ese momento saber. Si, bueno, sabia el titulo del tema/taller y decia, lo veia y decia hace
dos afios que pase la quimio, ¢ya para qué?, ;no?

Respecto a otra dimensidn de factibilidad de la recoleccion de los datos mediante el uso
del cuestionario durante las sesiones, especificamente en cuanto a la facilidad para responderlo y
si este captd la opinion de las sesiones, las pacientes respondieron con un puntaje alto (x = 4.5, D.
E=+ 0.81). En relacion a la pregunta “Fue sencillo para mi responder el cuestionario al final de

cada sesion” algunas pacientes argumentaron lo siguiente:

Dayana (en tratamiento, etapa clinica= 0, edad=42): Si, totalmente de acuerdo. Si, sencillo
si. Si me acuerdo que el cuestionario lo llené bien y los temas, y me acuerdo que hice unas
sugerencias y eso, si esta bien, para mi esta bien.

Ximena (en seguimiento, etapa clinica= 1B, edad=41): totalmente de acuerdo, esta bien
como nos mandaban el link, ya lo podiamos responder y solamente, pues te lo
mandabamos de vuelta, ¢ correcto?

97



Otra dimension fue la practicidad, esta recabd los datos relativos a las dificultades en el
acceso y disponibilidad para ingresar a la aplicacion de Zoom, asi como la disponibilidad de

tiempo para la llamada, la organizacion de las mismas y su duracion.

Relativo a las preguntas que ahondan sobre las dificultades de las pacientes para utilizar o
acceder a un dispositivo celular (x = 4.1, D. E= £ 1.3) y para utilizar la aplicacion de Zoom (x =
4, D. E= £ 1.4), la mayoria de las pacientes respondio no haber tenido mayores dificultades,
porque ya tenian un dispositivo e internet para acceder a las sesiones; ademas mencionaron
conocer la aplicacién y su funcionamiento debido al uso durante la pandemia. Algunos ejemplos

de las respuestas dadas por las pacientes se incluyen a continuacion.

Dayana (en tratamiento, etapa clinica= 0, edad=42): no, afortunadamente yo tengo
computadora, tengo iPad, tengo todo

Ximena (en seguimiento, etapa clinica= 11B, edad=41): No, pues computadora no
funciona y pues mi celular, pues si lo tenia, pero dependiendo de si tenia bateria en ese
instante 0 no porque como Yya esta viejito tengo que usarlo cargando para tomar la sesion.

Florinda (en seguimiento, etapa clinica= 11B, edad=39): No, ya tenia cierta experiencia en
entrar a Zoom por el celular y contestar cuestionarios por o mismo de la pandemia que
estuve en varios talleres y actividades, ya tenia cierta experiencia cuando empecé con las
sesiones

En esta evaluacion de factibilidad, la disminucion de los puntajes otorgados por las
pacientes se observo principalmente para la pregunta 9 “Fue dificil encontrar tiempo para
conectarme a la video llamada” (X = 2.6, D. E= £ 0.82), las pacientes respondieron con mayor
frecuencia que encontraron muchas barreras para asistir a las sesiones. Algunas de las respuestas

que argumentaron fueron:

Dayana (en tratamiento, etapa clinica= 0, edad=42): Porque pues a veces entre semana eso
es una hora complicada a veces porque estas trabajando o tienes, es una hora en que uno
sale a hacer cosas, entonces me parece que no es la peor hora, pero tampoco basta
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asegurar que siempre pueda asistir a las sesiones, entonces de hecho no pude asistir a
todas por eso ;/no?, por el tiempo”

Ximena (en seguimiento, etapa clinica= 1B, edad=41): Porque, pues ahi entraria por
ejemplo una, yo creo una o dos de las veces que intente entrar, pero ya mi pila se habia
acabado una, la otra fue, ya no me di cuenta de que la clase ya habia pasado, o por hacer
cosas que se atravesaron y ya sea por el celular que no tenia pila o porque se me habia
pasado el tiempo

ltzel (en tratamiento, etapa clinica= I11A, edad=49): Osea, habia veces que estaba bien,
pero, pues luego en ocasiones tenia consultas o asi y no la podia tomar porque tenia
consulta

Florinda (en seguimiento, etapa clinica= 1B, edad=39): De acuerdo. Porque
practicamente en todas las sesiones la invitacion llegé un dia antes o el mero dia.
Exactamente, porque en mi caso yo nunca me di cuenta de que las sesiones eran cada
ocho dias, aunque no me la mandaran a tiempo, yo hubiera podido este organizarme y ver
que cada 8 dias habia una sesién, pero no supe gue eran cada 8 dias y entonces cuando
llegaba la invitacion porque no siempre llegaban y cuando llegaba, llegaban el mero dia
entonces un dia antes, pues no habia situaciones habia temas que si me interesaban y no
podia ya tenia ocupado el jueves ¢no?

Dentro de esta dimensién de practicidad, también se realiz6 una pregunta relativa a la

factibilidad de la organizacién de las sesiones y otra relativa a la duracion de las sesiones. En la

respuesta relativa a la organizacion de las pacientes fue estar totalmente de acuerdo (x = 4.7, D.

E=+ 0.69). En la pregunta relativa a la duracion, el promedio de la respuesta bajé (u = 3.8, D. E=

+ 1.3), lo que indica que hubo un poco mas de pacientes que tendieron a no estar de acuerdo con

la duracion de las sesiones o con opiniones ambivalentes.

Debido a las dos preguntas, la relativa a las dificultades de tiempo para asistir a las

sesiones y la relacionada a la duracion de las sesiones, la gréafica del promedio de respuesta por

dimensién (figura 6) muestra una disminucion de respuesta a la dimensién de practicidad.

En cuanto a la dimension de adaptabilidad, las pacientes refirieron haber presentado

minimos problemas para utilizar el chat de Zoom (x = 4.4, D. E= £ 1.1) y/o el micréfono (x = 4.2,

99



D. E= * 1.3) durante las rondas de preguntas y respuestas. Sobre la adaptabilidad de la

informacidn a las necesidades y caracteristicas de las pacientes, explorada con la pregunta “La

informacidn brindada logré resolver mis dudas e inquietudes sobre el tema”, las pacientes

respondieron con mayor frecuencia estar de acuerdo (X = 4.6, D. E= £ 0.64).

Figura 6

Medias de la respuesta para las preguntas de cada dimension de la entrevista para factibilidad.
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Nota. Barras de error muestran desviacion estandar. n = 25. Puntuacién méxima posible = 5.
Capacidad de reclutamiento: facilidad para identificar /captar a los participantes y a quiénes
implementaran la intervencion. Recoleccion de datos: los procedimientos de recoleccion de datos son
adecuados y sensibles. Practicidad: se refiere a la evaluacion sobre si la intervencion puede
implementarse con los recursos disponibles de tiempo, entrenamiento y materiales. Adaptabilidad:
busca evaluar si la intervencion es lo suficientemente flexible en cuanto a sus procedimientos para
ajustarse a necesidades diversas. Implementacion: si los profesionales son capaces de implementar la
intervencion con confiabilidad (manteniendo las intenciones de los desarrolladores).
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Al respecto, algunas pacientes argumentaron lo siguiente:

Dayana (en tratamiento, etapa clinica= 0, edad=42): de acuerdo, porque también
totalmente de acuerdo es como que es totalmente perfecta la sesion ¢no?, y pues a veces
quedan dudas ;no? o incluso quedan ciertas cosas que te plantean en la sesion te... ya
cuando termina la sesion uno genera como inquietudes como que a te toca a ti resolver por
ti mismo

Florinda (en seguimiento, etapa clinica= 1B, edad=39): Eh... Pues si me ayudaron a
muchas preguntas, que, pues, qué luego hay veces, qué no sabes a quién hacérselas o no
sabes quién te las pueda responder porque igual y las tienes, pero luego cuando vas no sé
por ejemplo a consulta y son tantas y de tantos temas que, pues no luego dices ¢a quién se
las pregunto?, ¢quién me va a orientar o qué? Y asi ¢no?, y la verdad es que a mi me
ayudaron muchisimo en muchos temas, fueron como muy que muy importantes para mi, o
sea si me resolvieron muchas dudas que yo tenia en ese momento.

Sin embargo, para la pregunta 15, sobre si consideran que las sesiones pueden ser
accesibles para cualquier persona (adaptarse a necesidades diversas), las pacientes refirieron estar

de acuerdo (x = 3.9, D. E= £ 1.2), pero no totalmente de acuerdo.

La mayoria de las pacientes respondi¢ estar totalmente de acuerdo (X = 4.8, D. E= £ 0.4)
con que la informacion provista fue clara (dimension de implementacion). Respuestas muy
similares se obtuvieron para las preguntas sobre la capacidad de los expositores para resolver las
dudas (x = 4.8, D. E= £ 0.4) y su nivel de conocimiento (X = 4.8, D. E= £ 0.4). En cuanto a la
pregunta “estuvo mal que diversos expertos hayan llevado a cabo las sesiones”, la gran mayoria
de las pacientes respondi¢ estar totalmente en desacuerdo (x = 4.7, D. E= + 0.8), argumentando

que valoran mucho que un experto en cada tematica pueda llevar a cabo las sesiones:

Itzel (en seguimiento, etapa clinica= 11B, edad=39): Pues yo creo que estuvo bien, asi que
cada quien experto en su tema ¢no? Entonces yo creo que estuvo muy bien

Florinda (en seguimiento, etapa clinica= 1B, edad=39): Totalmente en desacuerdo, al
contrario. No, no, no, o sea, me refiero al contrario de que estuvo mal, al contrario que
estuvo bien, porque asi cada quien aborda su tema y no cada uno es generalizado.
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Efectividad percibida

Para este constructo no se incluyeron dimensiones, sélo se incluyeron 4 preguntas de la
entrevista (de la pregunta 20 a la 23). Las preguntas hacen alusion a la utilidad, efectos en el tipo
de afrontamiento, en emociones y en su vida global, en este orden (ver tabla 12). De manera
general, las 4 tuvieron puntuaciones altas. La pregunta 20, sobre si las sesiones fueron percibidas
como Utiles, obtuvo el puntaje més alto (x = 4.9, D. E= + 0.3); seguida de la pregunta 23, que

exploro el impacto percibido de las sesiones en la vida de las pacientes (x = 4.7, D. E= £ 0.5).

Figura7

Medias de la respuesta del constructo de efectividad percibida.
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Nota. Barras de error muestran desviacion estandar. n = 25. Puntuacién maxima posible = 5.
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La pregunta 21 exploro la efectividad de las sesiones a través de la mejora del afrontamiento de la
enfermedad (X = 4.5, D. E= £ 0.8), y la pregunta 22 exploré el efecto percibido en el cambio de

las emociones de las pacientes (x = 4.3, D. E= £ 0.9).

En relacion a la pregunta 21, las pacientes ampliaron su respuesta de la siguiente manera:

Dayana (en tratamiento, etapa clinica= 0, edad=42): te influyen positivamente ;no?, te
ayudan a, incluso a saber cosas que uno dice jAh ya ven que, si tenia razén, no estoy
loca!, porque a veces como que percibes cosas; por ejemplo, con el tamoxifeno, entonces
si después en una charla o algo sabes que ese efecto secundario si se presenta o lo que sea,
pero ya eso es bueno, o sea te sientes como tranquila, si tienen un efecto muy positivo

estas charlas la verdad.

Florinda (en seguimiento, etapa clinica= 1B, edad=39): pues si se tocaban temas que se
necesitaba en ese momento que me ayudaron a llevar mejor el tratamiento, entender
mejores cosas. Pues, entenderlo a saber cdmo, pues, el, ¢por qué? de algunas cosas o tener
la informacion, un poquito mas clara que no es tan catastrofico como si lo vieras en un
articulo o un poster en internet, ;no? Como que para mi fue de cierta forma calmarme un
poco, como que explicaban las cosas un poco mas optimistas, aunque no tenga nada de

optimismo, pero cdmo que eran muy trataban de hacerlo lo mas digerible para uno.

Aceptabilidad

El constructo de aceptabilidad implicé la exploracion de 4 dimensiones, con 9 preguntas
(de la 24 ala 32). La primera dimension fue la actitud afectiva, dirigida a explorar como se
sintieron las pacientes durante las sesiones en general. La evaluacion de esta dimension fue alta
(x =4.8, D. E= £ 0.6), la mayoria de las pacientes refirio sentirse bien y comoda durante las

sesiones.

La segunda dimension estuvo dirigida a evaluar la carga percibida por las pacientes, en

términos las dificultades para asistir. Respecto a la pregunta 26, la carga de hacer cambios en la
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rutina para poder tomar las sesiones, las pacientes mostraron opiniones diversas, observables
incluso en un valor de desviacion estandar mas amplio. EI promedio de las respuestas se centrd
alrededor del tipo de respuesta “Ni de acuerdo, ni en desacuerdo” (X = 3.4, D. E= £ 1.5). El
resultado en esta Gltima pregunta puede ser complementado con lo explorado en la pregunta “Me
fue dificil asistir a las sesiones” (x = 3.2, D. E= = 1.1). En esta pregunta, el resultado promedio
también se situd alrededor de la mitad de la escala de respuesta, evidenciando poco acuerdo en

estas 2 Ultimas preguntas.

La tercera dimension de aceptabilidad fue relativa a la percepcion de la ética durante las
sesiones, reflejada en incomodidad en las pacientes y percepcidn de ajuste a sus creencias y
valores. Las pacientes refirieron en la gran mayoria estar totalmente en desacuerdo ante la
afirmacion de sentirse incomodas u ofendidas presentada en la pregunta 28 (x = 4.9, D. E= £ 0.3).
La pregunta 29 evalud el ajuste de las sesiones a las creencias y valores de las pacientes. Ante
esta, la mayoria de las pacientes respondio estar totalmente de acuerdo con que la dinamica e

informacidn de las sesiones estuvo en sintonia con sus valores y creencias (X = 4.4, D. E= + 1.3).

En la dimension de autoeficacia, las preguntas exploraron la percepcion de dificultades al
comprender la informacion durante las sesiones y la dificultad de participar en las dinamicas.
Ante la afirmacion “Me fue dificil comprender los contenidos de los temas™ (pregunta 30), la
mayoria de las pacientes refirio estar totalmente en desacuerdo (X = 4.6, D. E= £ 0.8); es decir, no
consideraron tener dificultades para comprender el contenido y la autoeficacia relacionada fue
alta. De manera similar, las pacientes respondieron estar en desacuerdo (x = 4.2, D. E= £ 1.2) con
la afirmacion “Me fue dificil saber qué preguntar” (Segunda pregunta de esta dimension); es
decir, la mayoria considero6 no tener problemas para hacer preguntas durante las sesiones (ver

figura 8).
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Figura 8

Medias de la respuesta de cada dimensién de la entrevista para explorar el constructo de
aceptabilidad.
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Nota. Barras de error muestran desviacion estandar. n = 25. Puntuacion méxima posible = 5.
Actitud afectiva: como se siente el individuo en la intervencién. Carga: el esfuerzo
percibido para participar en la intervencion. Etica: grado en que la persona considera que la
intervencion es adecuada en relacion con su sistema de valores. Autoeficacia: Confianza del
individuo sobre su capacidad para ejecutar las conductas requeridas para participar en una
intervencion.

Conocimiento

Para la dimensidn de conocimiento, se incluyeron 3 preguntas dirigidas a evaluar el
aprendizaje auto-percibido, su recuperacion a través de la explicacion de un temay la divulgacion
de este con otras personas. Para la pregunta 32, “No aprendi durante las sesiones”, la gran
mayoria de las pacientes manifestd estar totalmente en desacuerdo (x = 4.8, D. E= + 0.3),

indicando que si ocurrid el aprendizaje.
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Gran parte de las pacientes indicaron que podrian explicar uno de los topicos o
informacidn que aprendieron (x = 4.2, D. E= = 0.7) y una mayor proporcion de ellas declaro

haber compartido la informacion adquirida, con otras pacientes e incluso familia.

Figura 9

Muestra las medias de la respuesta para cada pregunta del constructo de conocimiento.
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Nota. Barras de error muestran desviacion estandar. n = 25. Puntuacién méaxima posible = 5.

Para la pregunta “Podria explicar alguno de los temas que aprendi”, las pacientes
compartieron sus explicaciones de los temas, de la siguiente manera:

Dayana (en tratamiento, etapa clinica= 0, edad=42): Pues podria transmitirlo a otro y de
hecho lo hice después de las sesiones que vi, pues uno vay le cuenta, le cuento a mi novio,
le cuento a mi mama, a raiz de la de nutricion por ejemplo una amiga mia con la que hablo
casi todos los dias le di tips que salieron de la sesién

Florinda (en seguimiento, etapa clinica= 1B, edad=39): El linfedema sobre como evitar,
bueno, no evitar, como reducir el riesgo de que aparezca el linfedema porgue aprendi que
no solamente el riesgo es inmediato una vez que sales de cirugia, y luego, luego te dé, el
linfedema, sino que te puede dar semanas meses incluso afios después del tratamiento,
entonces que la idea para reducir ese riesgo de que aparezca es apegarse a una rutina de
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ejercicios y de ciertas actitudes y actividades, no sé por ejemplo ¢no?, no exponerse al sol,
al calor este... el calor de la cocina directo en el brazo afectado y no pincharse cosas que
hace que hagan qué provoquen inflamacion en el brazo, en la mano ¢no?, entonces este,
pues, eso reduce bastante el riesgo de que aparezca y el que no haya parecido pronto no
significa que no vaya a aparecer después.
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Discusién

Fase 1: implementacion de la intervencidn y exploracion breve por sesion

En este trabajo se explord la factibilidad, aceptabilidad y efectividad percibida de sesiones
informativas multidisciplinarias para brindar soporte a las NI de pacientes con CaMa, en el marco
de las investigaciones de implementacion (implementation outcome). Este campo de
investigacion enfatiza la importancia de entender y trabajar con las condiciones y poblaciones
reales al disefiar e implementar intervenciones, mas alla de controlar condiciones o remover sus
efectos. Se interesa fuertemente en los verdaderos efectos en los usuarios de la intervencion y no

solo en la produccion de conocimiento (Peters et al., 2014).

Con estos antecedentes, la primera fase de este trabajo exploré la factibilidad,
aceptabilidad y efectividad percibida después de cada sesion efectuada. La segunda fase explor6
las mismas variables, pero de una manera mas global (considerando todas las sesiones a las que

asistieron las pacientes) y profunda.

Las sesiones tuvieron un nivel de asistencia relativamente estable a lo largo del tiempo y
la mayor parte de las pacientes mencionaron sentirse satisfechas con las sesiones tal y como
fueron, correspondiendo a indicadores de factibilidad. Sin embargo, las pacientes expresaron el
deseo de aumentar el tiempo de las sesiones y ampliar los temas, asi como hacer pequefios
cambios en la implementacion (uso de salas grupales, mejores materiales visuales, uso de
materiales escritos, etc.). La mayor parte de las pacientes también evaluaron todas las sesiones
como “excelentes” y con calificaciones altas, lo cual es un indicador de aceptabilidad. También
las pacientes sefialaron frecuentemente que la informacion provista les ayudo mucho,

especificamente para optimizar habitos o conductas relacionadas a cada tema abordado,
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profundizar, resolver dudas y mejorar sus emociones, lo que sugiere la efectividad de las

sesiones.

Durante la fase 2 de exploracion global, las pacientes mantuvieron altas las valoraciones
de factibilidad; sin embargo, resaltaron haber tenido dificultades de tiempo para integrarse a
todas las sesiones y el deseo de aumentar la duracion de las mismas. Las pacientes puntuaron con
valores altos también las dimensiones de aceptabilidad, aunque sefialaron experimentar
problemas para asistir a las sesiones y para hacer las preguntas. Las puntuaciones de efectividad

percibida se mantuvieron altas, al igual que las del conocimiento adquirido durante las sesiones.

Factibilidad

Las investigaciones con interés en la factibilidad y aceptabilidad se llevan a cabo en
etapas tempranas de la investigacién para la implementacion de una intervencion, a fin de evaluar
su conceptualizacién y pertinencia, desde el reclutamiento de los pacientes que la reciben hasta la
evaluacion de sus respuestas preliminares a la intervencion, seguidos de un estudio piloto que,
posteriormente, puede dar lugar a un ensayo controlado aleatorizado (Orsmond & Cohn, 2015).
De acuerdo con Bowen et al. (2010), explorar la demanda o uso de la intervencion o de ciertas
actividades dentro de la misma por parte de la poblacion diana es un rasgo esencial de la
evaluacion de factibilidad. En este sentido, relativo a la asistencia (como indicador de la demanda
y la capacidad de reclutamiento de las pacientes) durante la intervencion, observamos que las
sesiones de oncologia general, estrés, sexualidad y autocuidado contaron con un aumento ligero
en el nimero de asistentes. Sin embargo, fue dificil evaluar todos los factores que incidieron en
las variaciones de la asistencia, algunos de estos se explican por el proceso y manera de difundir
la invitacion a las sesiones y por factores individuales evidenciados en las respuestas de las

pacientes durante la entrevista semi-estructurada. También, la difusion de las invitaciones se
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Ilevd a cabo por medio del programa de atencién interna del INCan dirigido a mujeres jovenes y
a través de los miembros del equipo de psicologia que enviaban las invitaciones a las pacientes
que se encontraban activamente recibiendo tratamiento psicoterapéutico, lo que pudo representar
diferencias en el tiempo, momento y alcance del envio de las invitaciones (errores o
inconsistencias en el envio de las invitaciones y recordatorios). Algunas pacientes mencionaron
no haber recibido las invitaciones cada semana o recibirlas un dia antes, lo que no permitio que
fuera planificada su asistencia, este factor es uno a mejorar durante la implementacion de las
sesiones. También hubo algunas pacientes que fueron invitadas cuando estabamos a mitad o al

final de las 27 sesiones, lo cual evidentemente causo que perdieran las primeras sesiones.

En cuanto a los factores individuales que incidieron en la inasistencia, algunas de ellas
refirieron que sus actividades laborales y citas médicas en el hospital impidieron que pudieran
conectarse a todas las sesiones. Finalmente, algunas otras refirieron que las tematicas no eran
relevantes para sus necesidades. Por ejemplo, algunas de ellas decidieron no asistir porque no
tenian hijos o pareja (no habia NI presentes respecto a este tema). A pesar de ello, las pacientes
continuaron asistiendo y algunas de ellas lo hicieron frecuentemente. En nuestra opinion, este
patron de asistencia evidencia el interés, reflejando la capacidad de reclutamiento de las pacientes

a través de los medios implementados, y la satisfaccion por las sesiones.

En torno a las respuestas sobre factibilidad: “si pudieras mejorar algo en esta sesion, ¢qué
seria?” Mas del 60% de las pacientes refirieron estar satisfechas, manifestando no desear cambiar
algo, lo que sugiere que las sesiones son factibles en su organizacion y ejecucién. Sin embargo,
algunas pacientes sefialaron propuestas de cambio. Estas propuestas se centraron en incrementar
el tiempo de las sesiones y, relacionado con esto, las pacientes también consideraron que algunos
de los temas debian ampliarse en términos de la informacion provista. Esta sugerencia se observd
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mas frecuentemente en las sesiones de sexualidad y en las de nutricién, quizas porque son temas
que abordan necesidades primarias. Las NI relacionadas a la sexualidad se han referido en la
literatura internacional como unas de las mas frecuentes en las pacientes con CaMa (Sheikhtaheri
et al., 2020) y también en la poblacion mexicana, especialmente en pacientes jovenes (Galvez-

Hernandez et al., 2021; Pérez-Fortis et al., 2017).

En la revision de las intervenciones que tipicamente se orientan a resolver las NI en
pacientes con CaMa, sobre todo con formatos grupales, la mayor parte de ellas dura de hora 'y
media y hasta 2 horas (Capozzo et al., 2010; Cipolletta et al., 2019; Dolbeault et al., 2009; Inan &
Ustiin, 2018; Jones et al., 2011), incluyendo la Gnica encontrada para cuidadores de la poblacion
mexicana con CaMa (Avilés-Gonzalez et al., 2020). Lo anterior sugiere que podria ser util y
factible que estas sesiones durardn mas. El hecho de que las pacientes deseen mas tiempo de las
sesiones también estd implicito en otras categorias de respuesta para esta misma pregunta e
incluso en las respuestas a otras preguntas de la entrevista (sobre el deseo de ampliar los temas y
de incrementar el tiempo empleado por los expertos a las respuestas y la resolucion total de las
dudas). Al respecto, Ghazavi-Khorasgani et al. (2018) mencionaron que generalmente las
pacientes requieren mas informacion y educacién independientemente del tratamiento y
autocuidado dado; es decir, la mayoria de pacientes quiere mas informacion sobre la enfermedad,
el tratamiento y su rehabilitacién de la que recibe (Husson et al., 2011). Debido a ello, estos dos
ultimos trabajos enfatizan también que nuevas intervenciones debe basarse en una inspeccion de
las NI presentes en la poblacion diana, debido a que un alto volumen de informacidn también se
ha indicado como una barrera para su satisfaccion. Exceder el volumen de la informacion puede
hacer el proceso aburrido, cansado y dificultar su comprension. Aun asi, como lo hemos

mencionado, la mayor parte de las intervenciones reportadas con resultados prometedores tienen
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una duracion mayor que la que se propuso en la presente, por lo cual la sugerencia podria ser

incrementar el tiempo de las sesiones.

En torno a la implementacion, las pacientes mencionaron que les gustaria mejorar los
procedimientos, las formas y los materiales que los expositores usaban para brindar las sesiones.
Al respecto, las pacientes mencionaron la importancia de acompafiar las sesiones con un material
escrito. Lo anterior se implementd en un estudio a la par de las sesiones grupales de psico-
educacion y brindar materiales escritos mejoré el conocimiento y manejo de los temas de las
pacientes (Jones et al., 2011; Smith et al., 2012). En relacion, otros estudios mencionan que una
barrera para satisfacer las NI es la carencia de habilidades para manejar materiales escritos y una
inadecuada alfabetizacion informativa en las pacientes (Ghazavi-Khorasgani et al., 2018; Husson

etal., 2011).

Aceptabilidad

En cuanto a la evaluacién de la aceptabilidad de las sesiones, de manera general todas
recibieron una puntuacion cercana a lo excelente. Las sesiones evaluadas con menor puntuacion
fueron la sesion de “Experiencias” y “Comunicacion”, sin ser muy clara la causa de la baja en la

evaluacion y teniendo en cuenta que sus calificaciones se ubicaron aun alrededor del valor 9.

De acuerdo con Sekhon et al. (2017), la aceptabilidad refleja lo apropiado con que una
intervencion aborda el problema clinico, la adaptabilidad al estilo de vida individual, asi como la
conveniencia y efectividad en abordar dicho problema. Ademas de inferir que las dindmicas y
formatos implementados en las sesiones en general fueron aceptables por las altas valoraciones,
es importante resaltar las sesiones con mayor puntuacion: “Cirugia”, “Covid”, “Miedo a la

recurrencia del cancer” y “Ansiedad y depresion”. Podemos notar que estas sesiones tratan temas
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de interés por las pacientes, conforme a investigaciones sobre las NI mas frecuentemente
reportadas en CaMa (Galvez-Hernandez et al., 2021; Lu et al., 2020; Sheikhtaheri et al., 2020);
incluyendo temas de interés actual como el de “Covid”. Por ejemplo, Pérez-Fortis et al. (2017)
reportaron niveles altos de ansiedad y depresion en pacientes mexicanas con CaMa asociados a
mayores necesidades en la atencién, lo que podria indicar que estos problemas emocionales en
nuestras pacientes son frecuentes y por lo tanto exista un interés mayor en recibir informacién al
respecto. Algo similar puede ocurrir con la sesion sobre miedo a la recurrencia del cancer, tanto
el estudio de Pérez-Fortis et al. (2017) y el de Galvez-Hernandez et al. (2021) hacen hincapié en
el impacto que este tema tiene en la vida de las pacientes mexicanas, lo que podria explicar la
muy buena aceptacion de las pacientes a esta sesion, confirmando que es una NI prioritaria. De
manera general, cada una de las sesiones tuvo un buen nivel de aceptabilidad. La satisfaccion se
relaciona cercanamente a la aceptabilidad y estudios recientes han descrito que el nivel de
satisfaccion con la informacidn reportado por pacientes con CaMa tiene una relacion positiva con
su calidad de vida y la percepcién de una mejor calidad en la atencion sanitaria (Kimiafar et al.,
2016). Lo anterior puede sugerir que la evaluacion de esas variables en poblacion con CaMa al

recibir nuestra intervencién podria arrojar resultados prometedores.

Efectividad percibida

La efectividad percibida en cada sesion, se evalud con la pregunta ¢qué tanto te ayudo la
informacion revisada? Las sesiones mejor valoradas (100% de efectividad) fueron las de CaMa
“Metastasico”, “Yoga”, “Rehabilitacion”, “Acupuntura”, de “Paciente a paciente”, Experiencias”,
“Miedo a la recurrencia del cancer” y “Comunicacion”. Podemos destacar que la mayor parte de
estas sesiones se enfocaron en brindar estrategias relacionadas con el tema, mas alla de brindar

conocimiento teorico; es decir, se proporcionaron ejercicios practicos o estrategias para resolver
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problemas de interés cotidianos para las pacientes. Al inspeccionar estudios que han explorado
las NI en CaMa, es notable que la informacidn requerida generalmente puede clasificarse en 2
tipos: 1) informacion para entender lo que les sucede, representado por preguntas como ¢qué es la
quimioterapia y cuales son sus efectos secundarios?, y 2) informacion sobre estrategias, acciones
y remedios que les ayuden a mejorar dichos efectos, ¢qué hacer para reducir nauseas y dolor?
Estas sesiones con mejor puntuacion de efectividad representan este tipo de informacion sobre
qué hacer (Lu et al., 2020; Villarreal-Garza et al., 2019). Estas ideas se pueden fortalecer y
complementar al observar las respuestas de las pacientes ante la pregunta abierta ““;para qué crees
que te sirvio esta sesion o qué aprendiste en ella?” Las respuestas mas frecuentes indicaron que la
informacidn fue atil para modificar habitos o patrones de accidn que tuvieron un efecto positivo

en el manejo de la enfermedad.

Dentro las sesiones mas valoradas por su efectividad, resaltan las de las pacientes que
compartieron su experiencia durante el proceso de la enfermedad. Ser percibidas como sesiones
sumamente efectivas puede relacionarse con un factor constantemente descrito en la literatura: la
mejora percibida al conocer experiencias exitosas de otras pacientes que estan o han transitado el
proceso de la enfermedad. Este factor se ha mencionado en la implementacion de grupos de
apoyo (Valero-Aguilera et al., 2014) y de intervenciones psicoeducativas grupales (Jones et al.,
2013). Como un factor que ha tenido efectos en la generacion de esperanza, universalidad,
altruismo, socializacién y mejora en la inclusion de factores existenciales en su proceso.
Adicionalmente, se han descrito beneficios de la psicoeducacion grupal como ganancias en el
tiempo invertido en las intervenciones; la provision de un ambiente seguro para la solucion de
dudas; la facilitacion en la diseminacion de la informacion; la promocion de la conexion con el

personal de salud, alivio de la culpa y estigma (Onyedibe & Ifeagwazi, 2021), disipa el
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sentimiento de soledad y provee un soporte adicional (Jones et al., 2013). En esta pregunta
también se obtuvieron respuestas relacionadas al efecto de interactuar con pares (ain en la
modalidad virtual), que también puede vincularse con la importancia de compartir con otros.
Especificamente, las participantes sefialaron haber aprendido a través de las experiencias, dudas y
preguntas de otras pacientes. También, las pacientes expresaron que las sesiones funcionaron
para profundizar temas conocidos y resolver dudas. Es decir, las sesiones realmente ayudaron a

resolver sus NI.

De manera importante, aunque con menor frecuencia, las pacientes sefialaron que las
sesiones mejoraron sus emociones, especificamente reduciendo el miedo, la incertidumbre,
mejorar la seguridad, tranquilidad y felicidad. Estos efectos se han encontrado con intervenciones
psicoeducativas (Lally et al., 2020; Weis et al., 2020; Wu et al., 2018). La eficacia percibida por

las pacientes se profundiza en la discusion de los resultados en la segunda fase.

Fase 2: Exploracion de la experiencia global

El promedio de edad de las pacientes que participaron en esta fase se ubicé en el rango de
edad caracteristico de pacientes jovenes (40 afios) y con estudios de bachillerato o profesional.
Que haya habido pocas pacientes con menor nivel de escolaridad puede vincularse a que se ha
descrito que pacientes con menor nivel educativo necesitan menos informacion sobre la causa y
el progreso de la enfermedad que pacientes con mayor nivel educativo (Kimiafar et al., 2016;
Pérez-Fortis et al., 2017). Considerando que la participacion en esta fase también fue voluntaria
(no hubo una seleccion al azar), y que las pacientes que respondieron la entrevista eran una
muestra de todas las que asistieron a las sesiones, lo anterior podria relacionarse con que las

pacientes jovenes tienden a buscar méas informacion (se infiere que tienen méas NI) o que de
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manera general son mas participativas, que las de mayor edad (Kimiafar et al., 2016). Asi
también, la mayor parte de las participantes se encontraba en etapas clinicas del CaMa Il y 11, lo
que también podria coincidir con que las de etapa IV poseen menores NI respecto a las demas
etapas de evolucion (Legese et al., 2021). Asi también, Pérez-Fortis et al. (2017) relacionaron
tener menor edad con mayores niveles de NI en poblacién mexicana con CaMa. Su poblacion
ademas tenia una distribucion de estadios de la enfermedad similares a los reportados en nuestra
muestra, reforzando la idea de que las pacientes que asistieron a las sesiones poseian niveles altos
de NI. Sin embargo, lo anterior no puede ser concluyente debido a que no se ha establecido una
relacién clara entre las etapas de diagndéstico y las NI. Investigaciones posteriores deberan aclarar

esta relacion.

Factibilidad

En la exploracion de la factibilidad, especificamente en cuanto a los métodos de
reclutamiento, las pacientes consideraron factibles las formas de proceder y el medio utilizado
para invitarlas a las sesiones (Whatsapp). Sin embargo, mencionaron que la razon mas importante
por la que asistian estaba mas relacionada con que percibieran el tema relevante, con el momento
del tratamiento en que se encontraran, y con la disponibilidad de tiempo; mas alla de los aspectos
estéticos de la invitacidn, cuestiones que ya sefialadas en la primera fase. Estos resultados
refuerzan la importancia de explorar las NI de poblaciones en particular para fundamentar que las
propuestas de intervencion y los topicos a brindar se ajusten a sus necesidades, y por tanto,
mejoren el proceso de la enfermedad (Ghazavi-Khorasgani et al., 2018). Las sesiones deben estar
centradas en temas verdaderamente relevantes para las pacientes (Halbach et al., 2016; Lu et al.,

2020; Sheikhtaheri et al., 2020). Esto también se ha mencionado como una meta primordial a
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alcanzar en las intervenciones basadas en evidencia (Gadke et al., 2021; Khadjesari et al., 2020) y

en torno a las necesidades de apoyo en la atencion de pacientes con cancer (Fitch, 2008).

En cuanto a la recoleccion de datos (a través del cuestionario), las pacientes evaluaron
este aspecto como factible, al otorgarle una puntuacion alta. Durante su aplicacion, algunas
pacientes menos relacionadas con las nuevas tecnologias requirieron apoyo para responder, lo
cual fue resuelto teniendo a un miembro del equipo disponible para asistirla a traves del uso de

las salas de zoom.

Dentro de la dimensidn de practicidad, las pacientes no reportaron mayores
complicaciones para asistir relacionadas al acceso a algun dispositivo para entrar a las video-
Ilamadas. Todas contaban al menos con dispositivos celulares, mediante los cuales accedian a las
sesiones. INEGI (2021) ha reportado durante el 2020 que en México 88.2 millones de personas
utilizan telefonia celular (75.5 % de la poblacién de 6 afios 0 mas), lo que demuestra que la
brecha tecnoldgica es cada vez menor. Adicionalmente, algunas pacientes sefialaron que tuvieron
que aprender a utilizar estos dispositivos debido a la pandemia por COVID-19. Aun asi, van a
existir barreras que impidan el acceso a dispositivos o internet o que dificulten el acceso a las
sesiones para algunas pacientes. Sin embargo, los resultados de la presente nos llevan a promover
que estas intervenciones online sigan llevandose a cabo pese la limitante de acceso garantizado
para todos, resaltando los beneficios, y quizas proponiendo opciones informativas alternas (como
materiales escritos) para aquellos pacientes que definitivamente no tengan acceso a internet o

tecnologico.

Las evaluaciones con puntuaciones mas bajas se observaron cuando las pacientes

reportaron una barrera de tiempo para asistir siempre a las sesiones, con argumentos muy
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similares a los que se evidenciaron en la fase 1: el trabajo, las labores cotidianas y las citas
médicas y actividades hospitalarias. EI impacto en la vida laboral y en actividades cotidianas son
esperables debidas a un proceso de enfermedad por cancer, se engloban en necesidades practicas
(Fitch, 2008) y representan una carga adicional al proceso. De acuerdo con INEGI (2021), de
2010 a 2020 la participacion economica laboral de las mujeres mexicanas en general creci6 15.7
puntos porcentuales (de 33.3 a 49 en 2020), lo que sugiere que la carga de las actividades
laborales y cotidianas puede estar aumentando también en las pacientes con CaMa. De acuerdo
con el marco conceptual de las necesidades de apoyo en la atencidn, se deben buscar formas de
reducir la carga en las actividades de las pacientes, quizas con soporte de cuidadores y los

servicios de voluntariado o gubernamentales, que ciertamente es un desafio en México.

Algunas pacientes sugirieron que las sesiones deberian ser en un horario mas cercano a la
tarde o noche para disminuir la probabilidad de que actividades cotidianas u hospitalarias
interfieran (las sesiones fueron matutinas, entre semana). Aun asi, de manera similar a lo referido
durante la fase 1, las pacientes puntuaron mas baja la factibilidad de la duracion en las sesiones,
refiriendo la necesidad de incrementar su duracion; sin embargo, aumentar la duracion quizas

podria magnificar la barrera de las dificultades de tiempo.

En cuanto a la dimensién de adaptabilidad, especialmente en relacion al uso de los
dispositivos celulares y la aplicacion de video-llamadas, las pacientes refirieron no tener
dificultades para utilizarlos debido a que ya se habian familiarizado con ellos. Sin embargo, la
puntuacion disminuyd ligeramente; especificamente por el uso del micréfono de la aplicacion
para realizar preguntas. Algunas pacientes mencionaron no sentirse 100% comodas debido a
variables individuales (tener vergiienza o no sentirse preparadas para hablar). En cuanto a la
informacidn, consideraron que se adapto en la mayoria de las ocasiones a sus necesidades; las
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sesiones fueron factibles para abordar estas NI, incluso para resolver dudas no satisfechas durante

las consultas médicas.

En relacion a la factibilidad, las pacientes estuvieron de acuerdo en que las sesiones se
adaptaban a las necesidades de diferentes personas, considerandolas utiles y digeribles; sin
embargo, algunas de ellas expresaron desacuerdo. Al respecto refirieron que pacientes sin
internet o sin un dispositivo celular no podrian tener acceso a las sesiones. Efectivamente, es una
limitacidn a considerar; habra pacientes que no puedan tener acceso por carencia de recursos
tecnoldgicos. Aun asi, la implementacion virtual para proveer las sesiones puede tener un valor
ambivalente ya que, asi como existe la objecién, se ha demostrado que la via virtual es eficaz y
recurrida por los pacientes con cancer (Albers, Van Ek, Krouwel, Oosterkamp-Borgerlink, et al.,
2020; Eysenbach, 2003). La sugerencia de acompafar estas sesiones con un material impreso

podria también convertirse en una alternativa compensatoria de estas limitaciones.

Una investigacion efectuada sobre el acceso de pacientes con CaMa inglesas a recursos
tecnoldgicos demostro que solo un 20% de las pacientes entrevistadas no tenian acceso a
dispositivos tecnoldgicos para acceder a intervenciones eHealth (Moon et al., 2022). Incluso a
pesar de que en México el acceso a internet no se compara con otras regiones en el mundo (es
mas deficiente), estudios en poblacion mexicana con cancer en general han descrito que el
internet es el medio de informacion mas utilizado por los pacientes para informarse a lo largo de
su tratamiento (Soto-Perez-de-Celis et al., 2018). Esto sugiere que, aunado a los datos reportados
por INEGI (2021) sobre el incremento de acceso a dispositivos de telefonia celular en México,
cada vez la provision de servicios de salud por medios virtuales se vuelve mas factible, por lo que

este formato no debe ser descartado.
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En muchos casos, las intervenciones virtuales representan una ventaja. Por ejemplo, casos
en los cuales las pacientes provienen de lugares marginados, pero que poseen acceso a internet y
a dispositivos tecnologicos. En estos casos también suele existir un ahorro de tiempo y dinero
para trasladarse al hospital, lo que también beneficia la comodidad de las pacientes. Si revisamos
las caracteristicas de nuestra muestra en nuestro hospital, ubicado en la CDMX, el 56% de las
participantes provienen de otros estados de la republica; es decir, tienen mayores probabilidades
de presentar dificultades en el traslado y quizas econdémicas para asistir a las sesiones

presenciales.

Adicionalmente, la provision de estas sesiones se llevo a cabo durante el 2021, tiempo
durante el cual adn se vivian fuertemente las condiciones de aislamiento social impuesto por la
pandemia de COVID-19. Muchos de los servicios de soporte no estaban disponibles, lo cual se
sumo a los estragos emocionales del CaMa en si mismo, al aislamiento y las consecuencias
emocionales de la pandemia. Durante este periodo, se reportd que las pacientes con CaMa en
otros paises tuvieron un incremento en sintomas de depresion, distrés, mayores niveles de miedo
a la recurrencia del cancer, ademas de que muchas se vieron forzadas a llevar a solas muchos
aspectos del seguimiento de la enfermedad (Sanger et al., 2022). Sanger et al. (2022) también
exploraron el contenido de las participaciones en férums online de salud para pacientes con
CaMa durante el periodo de la pandemia COVID, incluyendo férums en twitter. Dentro de los 4
temas principales abordados en estos y el uso que se les daba, era para resolver NI insatisfechas,
emociones generadas por el CaMa y COVID, reducir el aislamiento y motivarse entre si (Sanger
et al., 2022). Asimismo, el presente estudio reportd consistencia con el de los foros respecto a que

las sesiones fue dtiles al reducir la sensacion de aislamiento y la ansiedad percibida durante este
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periodo, sintiéndose en contacto con otras pacientes a través de este medio virtual (Sanger et al.,

2022).

En cuanto a la dimensién de implementacidn, gran mayoria de las pacientes expreso que
la informacion fue clara y que los expositores lograron resolver atinadamente las dudas; tambien
mencionaron estar satisfechas con el nivel de conocimiento que los expositores manejaron; no
reportaron inconformidad con que las sesiones fueran ejecutadas por diversos expertos; por el
contrario, remarcaron la importancia de recibir la informacién del personal de salud mas
preparado en cada tema. Lo anterior puede vincularse a una de las carencias mas sefialadas por
pacientes: recibir informacion a través de formatos que no incluyen la interaccién directa con los
expertos; por ejemplo, un portal de internet o pagina web. Pacientes en un estudio con este
formato refirieron que la informacion no les parecié adaptada a sus necesidades (Kuijpers et al.,
2016). Objetivo por lo cual también se ha abogado desde la investigacion de apoyo en la atencion
de pacientes con cancer en general (Fitch, 2008). También, un estudio sugiri6é que un sistema de
transferencia y difusion adecuado de la informacidn provista a fin de atender las NI podria ser a
través de preguntas y respuestas para prevenir el compartir informacion errénea (Ghazavi-
Khorasgani et al., 2018). Desde esta aproximacién, consideramos que nuestra intervencion posee
una ventaja (sobre otros formatos implementados internacionalmente): las pacientes interactdan
en tiempo real con un experto en una disciplina relacionada a salud, pero también expertos en su
enfermedad; es decir, en el manejo del CaMa. Cabe resaltar que estos expertos también son parte
del personal que cotidianamente les brinda atencion. Y se ha indicado que la calidad en la
atencion sanitaria de las pacientes puede mejorarse con intervenciones que promuevan una mejor
relacién médico-paciente (Kimiafar et al., 2016). Contacto visual directo con los expertos y

recibir una respuesta directa se ha vinculado con un involucramiento emocional e intelectual méas

121



profundo, incremento del conocimiento, confort y percepcion de estar bien informado (Harless et

al., 2009).

Efectividad Percibida

Para explorar la efectividad percibida se incluyeron 4 preguntas en la entrevista. Las
pacientes percibieron las sesiones como efectivas de manera general; sefialaron que la
informacion tuvo impacto en su vida cotidiana y, especificamente en sus formas de afrontar la
enfermedad, asi como en la percepcion de mejora en sus emociones. Estos efectos fueron
referidos frecuentemente por las pacientes durante la entrevista y juzgados como positivos a
partir de recibir la informacion. Estos efectos se han descrito continuamente en las intervenciones
orientadas a resolver las NI de informacion y psicoeducativas. En estas intervenciones, los
resultados se han evaluado a través de diferentes test y métodos que no han resultado
concluyentes. A pesar de ello, estas intervenciones son prometedoras en variables como calidad
de vida, satisfaccion, ansiedad, depresion, estrategias de afrontamiento, mejor adaptacion al
cancer y autoeficacia (Capozzo et al., 2010; Cipolletta et al., 2019; Dolbeault et al., 2009;
Onyedibe & Ifeagwazi, 2021; Schulman-Green & Jeon, 2017; Waller et al., 2014). Aunque la
presente investigacion no evaluo estas variables, la experiencia percibida reportada por las

pacientes parece alentadora sobre la pertinencia y utilidad de la intervencion.

Aceptabilidad

En cuanto a aceptabilidad, las pacientes refirieron tener una actitud afectiva positiva hacia
las sesiones. Durante estas, refirieron sentirse bien de manera general y comodas, lo cual podria

explicarse por los efectos discutidos a lo largo de esta seccién, como la simple satisfaccion de las
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NI, reduccion de la incertidumbre, mejorias en el estado emocional o los procesos psico-sociales

de involucramiento y pertenencia al grupo; incluso la reduccion de aislamiento.

Como parte de la aceptabilidad también se exploré la carga percibida por las pacientes
durante las sesiones en relacion a modificaciones y barreras que tuvieron que enfrentar para
asistir a las sesiones. Las pacientes evidenciaron una respuesta ambivalente. Varias pacientes
mencionaron que no tuvieron que modificar sus rutinas para asistir a las sesiones, pero también
hubo varias que si lo hicieron. En conclusion, las pacientes denotaron una carga relativa para
organizar sus tiempos y poder asistir a las sesiones en general. Lo cual corresponde a limitaciones
relacionadas a cuestiones personales-individuales, pero que también podria mejorarse
modificando la hora en que se llevan a cabo las sesiones y que incremente la probabilidad de que

las pacientes asistan.

En relacion al mantenimiento de la ética percibida durante las sesiones, las pacientes
refirieron no sentir o percibir que las sesiones las hayan hecho sentir incomodas o que el
contenido o dinamicas de las sesiones se haya contrapuesto a sus creencias o valores. Esta
opinién pudo darse porque los expositores no involucraron discursos relacionados con religion o

con contenido que pudiera ofender de alguna manera a las asistentes.

También se exploro la dimensién de autoeficacia. Para las dos preguntas incluidas en esta
dimensidn, las pacientes se sintieron eficaces en las actividades llevadas a cabo durante las

sesiones.

Los resultados prometedores obtenidos en la presente en torno a la factibilidad,
aceptabilidad y efectividad percibida pueden explicarse de manera global con base en que los

temas elegidos sobre todo se eligieron con base en las principales NI reportadas en la literatura.
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Varios autores sefialan que esto es una caracteristica esencial de la investigacion de
implementacion (para asegurar la efectividad y beneficiar su evidencia), de la investigacion
orientada al apoyo en la atencion de pacientes con cancer y mas especificamente en las
investigaciones dirigidas a satisfacer las N1 de pacientes con CaMa (Fitch, 2008; Ghazavi-
Khorasgani et al., 2018; Harless et al., 2009; Husson et al., 2011; Khadjesari et al., 2020; Lu et

al., 2020; Sheikhtaheri et al., 2020).

Conocimiento

Se evalud la adquisicion de informacion debido a las sesiones. Las pacientes
explicitamente manifestaron haber aprendido de las sesiones, poder explicar algin tema de los
revisados (se pidi6 que lo hicieran, lograndolo en su mayoria) y gran parte de ellas también
declar6 haber compartido la informacion con otras personas. La informacién adquirida 'y
reportada en estas dimensiones provee una confirmacion de que las pacientes ademas de asistir a
las sesiones, adquirieron informacion y pudieron incluso transmitirla. Implicitamente estos
resultados sefialan que las pacientes consideraron la informacion util, valiosa y comprensible al
punto de incluso poder divulgarla con otras pacientes. A pesar del tiempo que paso6 desde la
ultima sesién a la entrevista, las pacientes recordaban adecuadamente gran parte de la
informacion. Lo que sabemos del aprendizaje es que su almacenamiento implica aspectos
motivacionales de la conducta (deseo de aprender) y la consideracion de la relevancia de la
informacion (Nava Bedolla, 2017). Esto refuerza los resultados obtenidos en cuando a la

factibilidad, aceptabilidad y efectividad percibida reportada después de las sesiones.
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Limitaciones y propuestas a futuro

Que esta intervencion se desarrollard durante el periodo de la pandemia por COVID-19
dificulté el reclutamiento de las asistentes, de ahi que no todas ingresaran al mismo momento a
las sesiones; sin duda esto representd una diferencia en la experiencia reportada por las pacientes.
Debido a estas dificultades para invitar a las pacientes y reclutarlas en un mismo momento fue
dificil incluir evaluaciones con mediciones ya existentes y validadas (cuestionarios, escalas,
pruebas). Tampoco se evaluaron efectos directos sobre otras variables como el distrés, ansiedad,
depresion e incluso calidad de vida, lo que podria evidenciar mas directamente su eficacia como

herramienta auxiliar psicoldgica.

La recogida de datos mediante la entrevista fue llevada a cabo 6 meses después del
término de las sesiones, lo que pudo haber sesgado las percepciones de la experiencia de las
pacientes en ellas. Aln asi, desde la evaluacién mediante el cuestionario de experiencia
percibida, durante la primera fase, las pacientes evaluaron como factibles, aceptables y efectivas

las sesiones, lo que se mantuvo en la segunda fase a pesar de esta limitacion.

También, como se ha mencionado en la discusion, el formato virtual puede representar
una limitacién en tanto que representa una barrera para que todas las pacientes puedan tener
acceso a las sesiones debido a la carencia de recursos tecnolégicos (aunque no fue
frecuentemente expresado por nuestras pacientes). Al respecto la propuesta gira en torno a la
posibilidad de brindar un material escrito en momentos futuros, que incluya la informacion méas

importante, considerando las NI e incluyendo informacion tedrica y ejercicios practicos.

Hay mejoras que se deben de implementar en relacion al proceso de reclutamiento de las

pacientes. Las pacientes no recibian las invitaciones de manera oportuna para poder organizarse y
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asistir a las sesiones, lo que pudo haber influido en su asistencia y en la barrera de tiempo que

constantemente refirieron.

Conclusiones

Al explorar los resultados de las evaluaciones ejecutadas en ambas fases de la presente
investigacion, podemos concluir de manera general que las sesiones fueron percibidas como
factibles, aceptables y efectivas para abordar las NI mediante el formato virtual multidisciplinario
en poblacion mexicana con CaMa. La mayor parte de las pacientes mencionaron que las sesiones
fueron adecuadas tal y como se llevaron a cabo, no mencionaron dificultades para acceder a
internet o dispositivos tecnologicos, pero si dificultades de tiempo y demasiadas actividades para
asistir a todas las sesiones. A pesar de ello, sugirieron incrementar la duracién de las sesiones.
Mencionaron estar comodas Y sentirse respetadas durante las sesiones, percibieron la informacién
clara asequible y valiosa. Las pacientes reportaron percibir que la informacion recibida generd
una mejora de sus conductas de cuidado relacionadas al tratamiento y la enfermedad, sus
emociones, incluyendo la experimentacion de un sentimiento de acompafiamiento, considerando
que las sesiones se efectuaron durante el tiempo de mayor aislamiento durante la pandemia por

COVID-19.

Estos resultados sugieren que la implementacion de esta intervencién como solucién a las
NI en pacientes con CaMa puede acarrear resultados muy benéficos en diferentes aspectos de la
vida de las pacientes que podria resumirse en una mejora de la calidad de vida general y derivar
un mejor manejo clinico y en autocuidado de las pacientes con CaMa mexicanas como parte de

una contribucion clinica.
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Tanto en el cuestionario de experiencia percibida, como en la entrevista, las pacientes
refirieron que los temas de las sesiones y la relevancia que perciben de estos en sus necesidades
son un aspecto fundamental que incide en su decision de asistir 0 no a las sesiones, confirmando
la relevancia de revisar las NI presentes en una poblacion dada para adecuar la informacion
provista. Lo anterior también confirma que la informacion brindada aqui correspondia bastante
con la informacion que las pacientes realmente necesitaban y que a su vez se liga con el
involucramiento de un equipo multidisciplinario que brinde la atencién personalizada. Lo anterior

es parte de las contribuciones teoricas.

Como parte de las contribuciones metodoldgicas mencionamos que el formato virtual y
multidisciplinario es factible, aceptable y efectivo para satisfacer las NI de las pacientes. Aun asi,
las pacientes evidenciaron dificultades para lograr la asistencia a un mayor nimero de sesiones.
Las dificultades se relacionaron al tiempo que tenian disponible y el traslape con sus actividades
cotidianas. Se sugiere una modificacion de horario para proveerlas. También, las pacientes
sugirieron proveer un material escrito para facilitar la adquisicion, mantenimiento y repaso de la
informacidn, asi como una ampliacién de los temas y la necesidad de que las sesiones fueran mas

duraderas.

A fin de complementar este reporte es necesario proceder en llevar a cabo estudios piloto
para evaluar el efecto directo en variables como la calidad de vida, el distrés, ansiedad, depresién,
etc., de manera que se pueda visualizar més claramente el efecto en las pacientes. Sugerimos

continuar implementando esta intervencion.
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Anexos

Anexo 1: Ejemplo de invitaciones a las sesiones

Instituto Nacional de Cancerologia
Grupo Biopsicosocial de Cancer de Mama

TE INVITAN AL

Taller de

3 Rehabilitacion Fisica
L ——_-m"'"” M

| 13 MAYO 2021| 11 AM

Ubicacién: ID 443
Cédigo de acceso:
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Anexo 2: cuestionario de experiencia percibida

Sesiones de Psicoeducacion Multidisciplinaria
para Cancer de Mama

A fin de ayudarnos a conocer tl opinién sobre las sesiones de informacicn v talleres a los que asistes,
responde las siguientes preguntas, no te tomara mas de 5 minutos. Te pedimos responder con sinceridad,
toda la informacien recabada es confidencial, y sera Unicamente manejada per el personal de salud

paicaldgica que te atiende. MO hay respuestas buenasz o malas.

1. Escribe tu nombre completo ™| = Respuesta corta

Texto de respussta corta

[m]
&

Obligatoro °

2. Escribe tu ndmero celular o correo electronico

Texto de respussta corta

3. ;0ué =esicn acabas de presenciar? *

&. Considerando lo gue sabias sobre 2l tema jQué tanto te ayudd la informacion revisada *

aqui?
Mada
Poco

Mucho

&. ;Para qué crees que te sirvid esta sesidn o qué aprendiste en ella? *

Teuxto de respuesta larga
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7. :En general como evallas |a sesion? *

8. 5i pudieras mejorar algo en esta sesion ;Qué seri

Excelents

=7 F

L=

Anexo 3: Preguntas cerradas y abiertas de la primera version de entrevista

Muestra la primera version de entrevista construida.

Primera versién de la entrevista.

items
Constructo Dimension
Entrevista (respuestas = “Si/N0”)
1 ¢Las imagenes de invitacion fueron atractivas/
. ?

a) Capacidad de agradables?
reclutamiento: facilidad 9 ¢Asististe a alguna sesion debido a que la
para identificar /captar a invitacion fue atractiva?
los participantes y a . T P
qui(!a)nes irr?plemesrqtarén la 3 ¢ Tenias alguna forma de decidir a que sesion
: n istir?
intervencion. asistir? . . .

4 ¢ Te pareci6 adecuada/ accesible la via por la

cual recibiste la invitacion?
b) Recoleccion de datos: ¢ Te parece que el cuestionario que se respondia
Factibilidad: . "5 alfinalizar cada sesion logré evaluar tu opinion
los procedimientos de de la misma?
recoleccién de datos son : o . . -
adecuados y sensibles 5 ¢Fue sencillo para ti responder el cuestionario
' al final de cada sesion?

¢) Practicidad: se refiere ¢ Te fue sencillo tener acceso al celular,
a laevaluacion sobresila 7  computadora o dispositivo para instalar zoom y
intervencion puede acceder a la video-llamada?
implementarse con los g  ¢Fue sencillo encontrar tiempo para poder
recursos disponibles de conectarte a la video-llamada?
tiempo, entrenamiento y 9 ¢Laduracion de las sesiones te parecio

materiales.

adecuada?
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¢ Consideras que la estructura de las sesiones

10 fue adecuada?
¢Fue sencillo utilizar el chat de zoom /o
11 encender tu micréfono para hacer tus
preguntas?
d) Adaptabilidad: busca _ . . . .
evaluar si la intervencion 12 <,Co'n3|d,eras que la |nf9rmaC|on de las sesiones
es lo suficientemente se ajusto a lo que querias saber?
flexible en cuanto a sus
procedimientos para 13 ¢La sesion logro resolver tus dudas e
ajustarse a necesidades inquietudes sobre el tema?
diversas.
e) Implementacion: si los 14 g,Cons_i_deras que las sesione§ lograron
profesionales son capaces trasmitirte lo que se pretendia?
?nete”r?/Félnecrinéer?t:egr:a 15 ¢Los expositores lograron resolver tus dudas?
confiabilidad ¢Consideras que el nivel de conocimiento de los
(manteniendo las 16 expositores era el que esperabas?
intenciones de los ¢Consideras valioso que diversos expertos
desarrolladores). 17 hayan dado las sesiones?
18 ¢Las sesiones te fueron Gtiles?
¢Asistir a estas sesiones modificé como te
Efectividad percibida 19 sentias o qué pensabas sobre tu enfermedad y
tratamiento?
20 {;Crees que asis'gir a estas sesiones tuvo algan
impacto en tu vida?
a) Actitud afectiva: 21 ¢Experimentaste alguna emocion significativa
Como se siente el en alguna de las sesiones?
individuo en la 29 ¢ Te sentiste bien en la modalidad virtual/video-
intervencion. Ilamada?
; Te fue dificil comprender los contenidos de los
b) Carga: El esfuerzo 23 'Elemas? P
percibido para participar —_— . o
en la intervencion. 24 ¢ Tuviste que esforzarte dgmamado 0 _sgcrlflcar
demasiadas cosas para asistir a la sesion?
Aceptabilidad ¢) Etica: Gra_(zljo en quella Durante la sesion, ¢ocurrié algo o se dijo algo
F&E&gﬁg%?;:;gfcuuea da:';\ 25 que tfe,hiciera sentir_incomoda u o_f,endida? (en
con su sistema de valores. relacion a los expositores, grabacion, etc.)
g)oﬁ}lij;gggngli? dividuo 26 !En gener{i!, ¢ Sentiste que podias comprender la
sobre su capacidad para informacion de las sesiones?
ejecutar las conductas
requeridas para participar 27 ¢Te fue dificil saber qué preguntar?

en una intervencion.
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Conocimiento 28 ¢ Aprendiste algo durante las sesiones?
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Anexo 4: Ejemplo del formato de validacion en contenido

SF_-l::l::ié-n 1de12

Validacion en contenido de entrevista semi- 5
estructurada

b2 4

A continuacion se presentan zlgunas preguntas disefiadas para evaluar el constructo qgue hemaos denominado
experiencia percibida. Entendermos la experiencia percibida comao las creencias u opinicnes que sostienen las
pacientes con cancer de mama sobre lo vivide durante sesiones informativas sincronicas via zoom alas que
fueron expuestas.

Se llevaron a cabe 27 sesiones informativas, y se envio una invitacian digital a las pacientes. Cada sesion tuveo
una duracicn aproximada de una hora; en los primercs 30-40 minutes el experto abordd el tema. En los
minutos restantes, == abrio un espacio de preguntas y respuestas. &l finzlizar, las pacientes respondian un
cuestionario para evaluar la =esion.

Las preguntas se formularon en relacion & los indicadores de factibilidad, aceptabilidad, efectividad percibiday
conocimiento. El ohjstive ea que ustedes evalden si las preguntas propuestas reflejan los indicadores

factores definidos al inicic de cada seccion. Lean cuidadosamente cada definicion v respondan |as preguntas
correspondientes.

Indicador 1: Factibilidad

b
Eal

Wedida en gue ura nueva intervencion puede usarse o llevarse a cabo con éxito dentro de una agencia o
entorno determinado (Weiner et al, 2017,

[m]
=

Dimension & Capacidad de reclutamienta

Facilidad para identificar/captar a los participantes, con los medics utilizados.

142



4. i Te parecid adecuada/ accesible la via por |a cual recibiste |a invitacion? COMPLEMENTARIAS:

i Cuadl fue? /i Por qué?

1. i Encontrd confusa la pregunta?

2. iEncontrd alguna dificuttad para
entender las palabras utilizadas?

3. ;Considera adecuada esta
prequnta para evaluar el
constructo?

4. ;La pregunta le parece esencial
para el constructo?

5. ;i Considera la pregunta necesaria
para el constructo?

6. ; La pregunta concuerda con la
definicion del indicador?

7. i Considera que esta pregunta
podria aplicarse a personas con
diversas caracteristicas?

;Afadiria alguna sugerencia de pregunta alterma o modificacion de esta?

8 [0 O

< I <

(<]

Mo

(<]

L

N N

W
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;Considera que estas 4 preguntas en total cubren el contenido del Factor &: Capacidad de
reclutamiento?

Texto de respussta corta

i Tiene algln comentario adicional?

Texto de respuesta larga
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