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RESUMEN

Las mujeres jovenes menores de 40 afios con diagndstico de cancer de mama
presentan caracteristicas bio-psico-sociales Unicas que ameritan ser atendidas y
estudiadas. Los objetivos del presente estudio fueron: 1. evaluar la percepcion
de necesidades de apoyo en la atencién insatisfechas en mujeres jévenes con
cancer de mama,; 2. evaluar el nivel de resiliencia de las mujeres jovenes con
cancer de mama; 3. evaluar la relacion que existe entre necesidades de apoyo
en la atencion y resiliencia y 4. evaluar las diferencias entre las puntuaciones de
necesidades de apoyo en la atencion y la resiliencia en dos grupos de mujeres
jévenes con cancer de mama, un grupo en tratamiento y otro en fase de
sobrevivencia. Se evalué una muestra de 150 mujeres menores de 40 afios con
diagnéstico de cancer de mama; se les aplicé la encuesta de necesidades de
apoyo en la atencién (SCNS-SF34) y la escala de resiliencia mexicana (RESI-M).
Los resultados mostraron que las mujeres jovenes con cancer de mama
presentan una baja percepciébn de necesidades de apoyo en la atencion
insatisfechas, siendo las relacionadas con el sistema de salud e informacion las
de mayor necesidad. En cuanto a la resiliencia, presentaron puntajes altos en la
escala. Mostrando ademdas una relacion negativa significativa entre ambas
variables. Se observé que las mujeres en tratamiento presentan mayores
necesidades de apoyo en la atencion insatisfechas en comparacion con las
mujeres sobrevivientes, la mayor necesidad para las primeras fue recibir
informacién acerca de la evolucién del cancer, es decir “saber si el cancer esta
bajo control o disminuyendo”; mientras que para el grupo de sobrevivientes fue
“el miedo de que el cancer se extienda o regrese (recurrencia)’. Finalmente, las
mujeres sobrevivientes presentaron mayores puntajes en resiliencia a diferencia
de las mujeres en tratamiento. Sin embargo, estas diferencias no fueron
estadisticamente significativas. Por tanto, las mujeres jovenes con CaMa se
perciben con altos niveles de resiliencia, los cuales les pueden permitir satisfacer
sus necesidades de una manera adecuada. Proponiendo especificamente que a
mayor nivel de resiliencia, habra una menor percepcién de NAT insatisfechas

Palabras Clave: cancer de mama; mujeres jovenes con cancer de mamay
sobrevivientes; necesidad de apoyo en la atencidn; resiliencia.



INTRODUCCION
En Latinoamérica y en México se reconoce que el Cancer de Mama (CaMa) en
mujeres menores de 40 afios es un problema de salud publica, debido al incremento de
casos incidentes y muertes relacionadas con esta enfermedad (Villarreal et al., 2014).
Esto aunado a que tanto el diagndstico, como el comportamiento son generalmente mas
agresivos en comparacion con los experimentados por las mujeres mayores.
Presentandose con ello multiples repercusiones particulares en la vida diaria de las

pacientes (Ali & Warner, 2013; Avis, Crawford & Manuel, 2005).

Se dice que cuando una persona es diagnosticada con cancer, su habilidad para
satisfacer sus necesidades se ve comprometida y el malestar fisico o la sensacion de
crisis pueden interferir con los métodos usualmente empleados para satisfacerlas (Fitch,
2000). Ademas de que poco se sabe de las necesidades con los que cuentan las mujeres
jovenes con CaMa y cOmo se asocian con otras variables psicolégicas o recursos internos

para hacer frente al diagnostico.

En el campo de la salud, el afrontamiento a la enfermedad oncolégica se ha
convertido en un tema de gran interés para aquellos que suponen que las fortalezas y las
virtudes de las personas, particularmente la resiliencia se asume que ayuda a ajustarse,
adaptarse y superar la enfermedad, tanto al paciente como a los familiares, debido al
vinculo existente entre los aspectos positivos y el estado de salud (Cohen et al, 2006).
Diversas investigaciones han coincidido en que la resiliencia se ha asociado con el estado
de animo, mejor calidad de vida, menor estrés emocional, asi como con ser facilitador de
estrategias de afrontamiento adaptativas en las personas con problemas de salud

(Cerezo, 2014).



Por tanto, estudiar la relacién entre la resiliencia y la percepcidon de necesidades
es relevante porqué se ha mostrado en estudios antecedentes que existe una relacion
negativa entre ambas variables, la cual contribuye al equilibrio emocional de los pacientes

y sirve como parte del proceso de adaptacion a la enfermedad.

Sin embargo, dicha relacién se ha estudiado escasamente (Brix et al., 2008 &
Dubbey et al., 2015) en pacientes con algun diagndstico de cancer, mucho menos se
conocen las diferencias en cuanto a los diversos estadios de la enfermedad, presentan
diferentes necesidades insatisfechas asi como niveles variados de resiliencia

relacionados con un cancer en especifico.

La presente investigacion tiene por objetivo evaluar la asociacién que existe entre
la percepcion de necesidades de apoyo en la atencion y el nivel de resiliencia en una
muestra de mujeres jovenes mexicanas con CaMa del Instituto Nacional de Cancerologia
de la Ciudad de México. Debido a la alta incidencia de casos de CaMa en México, su
presencia cada vez mayor en mujeres mas jovenes, sus implicaciones en la evolucion de
la enfermedad, asi como para pronostico (Rodriguez, Guisa & Labastida, 2009); las
severas repercusiones en la vida de las pacientes, ademas de la escasez de estudios
acerca de las necesidades en mujeres jévenes con cancer de mama en nuestro pais y su

nivel de resiliencia.

En el primer capitulo, se describira todo lo referente al CaMa en mujeres jovenes
desde una vision biopsicosocial. El segundo capitulo aborda las necesidades de apoyo
en la atencién: modelo teorico, herramientas de evaluacion, asi como estudios
antecedentes en mujeres jovenes con CaMa. En el tercer capitulo se desarrolla el
concepto de resiliencia, factores intervinientes; diversos instrumentos empleados para su

medicién; asi como algunos estudios antecedentes realizados en mujeres con CaMa. El



cuarto capitulo corresponde a los aspectos metodoldgicos del estudio: objetivos, método,

disefo, procedimiento, analisis de datos, resultados, discusion y conclusiones.
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CAPITULO 1. CANCER DE MAMA EN MUJERES JOVENES
El Cancer de Mama (CaMa) representa una de las principales causas de muerte
entre las mujeres de paises en desarrollo, en Latinoamérica y en México se ha reconocido
gue la proporcion de casos incidentes y muertes a causa de éste ha incrementado en
mujeres menores de 40 afios, comparado con paises como Estados Unidos y Canadéa
(Knaul, Nigenda, Lozano, Arreola, Langer & Frenk, 2008; Villareal, Aguila, Platas & Lara,

2014).

Esta incidencia de CaMa en mujeres jévenes representa un problema importante
de salud publica debido a su diversidad de factores de riesgo, caracteristicas tumorales,
desenlaces clinicos, asi como intereses y/o preocupaciones particulares (fertilidad,
autoimagen, calidad de vida, objetivos personales, entre otros), comparadas con mujeres

gue se encuentran por encima de los 40 afios de edad (Villareal et al., 2014).

El presente capitulo sobre CaMa en mujeres jévenes, describe su epidemiologia,
conceptualizacion, clasificacion, tipos de tratamiento y las principales implicaciones que el

CaMa tiene en las mujeres jovenes tanto fisicas, psicoldgicas y sociales.

1.1. Epidemiologia

El Cancer de Mama (CaMa) es un problema de salud publica tanto a nivel mundial
como nacional, representa el tipo de cancer mas comun. En el afio 2012, se reporté que
hubo 1,67 millones de casos nuevos en todo el mundo, representando el 25% de todos
los casos (GLOBOCAN, 2012). Como se puede observar en la Tabla 1, el CaMa es el
mas frecuente tanto en paises desarrollados (788 200 casos) como en paises en
desarrollo, los cuales presentan un numero ligeramente superior (882 949 casos).

Ademas de ser la quinta causa mas comun de muerte por cancer en general, de muerte



en mujeres por cancer en paises en desarrollo (con 324 000 muertes en el afio 2012,
representando el 14,3% de todas las muertes por cancer en mujeres), y la segunda causa
mas comun de muerte por cancer (después del cancer de pulmén) en las mujeres de
paises desarrollados (con 198 000 muertes en el afio 2012, representando el 15,4% de
muertes por cancer en mujeres) (GLOBOCAN, 2012).

Tabla 1

Incidencia, mortalidad y prevalencia estimada (5 afios) en todo el mundo en 2012
(por Regidn Geogréfica).

Ndmero Prevalencia
. Casos Muertes o

estimados (5 afos)
Mundo 1671 149 521 907 6 232 108
Paises 788 200 197 618 3200 598
desarrollados
Paises en 882 949 324 289 3031510
desarrollo
Region 99 760 49 061 317873
Africana
Region de las
Américas 408 281 92 058 1618170
Region del
Mediterraneo 99 284 42 228 347 565
Oriental
Region Europea 494 076 142 979 1936 362
Region de Asia 239 612 109 631 734 902
Sudoriental
Regidn del
Pacifico 329 762 85 837 1276 205
Occidental
Estados Unidos 232 714 43 909 970 693
de América
China 187 213 47 984 697 327
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Tabla 1
Incidencia, mortalidad y prevalencia estimada (5 afios) en todo el mundo en 2012
(por Regidn Geogréfica).

NUmero Prevalencia
. Casos Muertes o
estimados (5 afios)
India 144 937 70 218 396 991
Unién Europea 361 608 91 585 1443913

Fuente: Adaptado de GLOBOCAN 2012

De acuerdo con datos estadisticos obtenidos de GLOBOCAN y con la
Organizacién Panamericana de la Salud (PAHO) en el 2012, m&s de 408 000 mujeres
fueron diagnosticadas de CaMa en América Latina y el Caribe (ALCA) y 92 000 fallecieron
a causa de esta enfermedad. Las proyecciones indican que el nimero de mujeres
diagnosticadas en ALCA aumentard en un 46% para el afio 2030 (Organizacion

Panamericana de la Salud, 2012).

Por su parte en México el CaMa, ocupa el primer lugar de neoplasias entre las
mujeres (véase Grafica 1), ademas de ser el primer lugar de mortalidad por tumor maligno
en mujeres mayores de 25 afos (Palacio, Lazcano, Allen & Hernandez, 2009). Se sabe
gue la incidencia aumenta con la edad; sin embargo, la relaciébn de la edad con la
supervivencia de las mujeres con CaMa no esta debidamente definida. Se ha observado
gue las mujeres jévenes con CaMa tienen patrones biolégicos de comportamiento mas
agresivos siendo la edad promedio al diagndstico de 50 afios, es decir una década menor
gue en otras poblaciones, como la anglosajona o la europea. Para el afio 2010, la tasa
estandarizada de mortalidad fue de 18.7 por 100 mil mujeres de 25 afios y mayores, lo
gue representa un incremento del 49.5% en las Ultimas dos décadas en paises de

Latinoamérica (Rodriguez, Guisa & Labastida, 2009).
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Gréfica 1

Numero estimado de casos de incidencia en mujeres, México. Primeros 10 lugares de tipos de
cancer en 2012
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Fuente: Adaptado de GLOBOCAN, 2012

De acuerdo a la informacién respecto a la distribucién de la edad al diagnéstico de
CaMa en mujeres menores de 40 afios, obtenida del registro de pacientes de nuevo
ingreso del Instituto Nacional de Cancerologia (INCan), se reporté que en el afio 2012,
17% de un total de 893 mujeres pertenece a un grupo joven con una edad al diagnédstico
de 40 afios 0 menores, en contraste con el 7% reportado por centros de referencia
similares en Estados Unidos y Canada (Villareal et al, 2014; Partridge, Ruddy, Kennedy &

Winer, 2012; Ali & Warner, 2013).

En cuanto a la definiciéon de “mujer joven”, esta ha sido variable entre distintos
autores, sin embargo la mayoria ha establecido un rango entre los 35 y 40 afios
(Consenso Mexicano sobre Diagnéstico y Tratamiento del Cancer Mamario, 2015)
Domchek, 2010). Por su parte, Villareal et al. (2014) han establecido los 40 afios como un

corte de edad para la definicion de mujer joven, el cual se ha delimitado con base en las
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diferencias relacionadas a factores de riesgo, caracteristicas tumorales, desenlaces
clinicos e intereses especificos, tales como: fertilidad, autoimagen, calidad de vida, entre
otros, en comparaciéon con mujeres que exceden dicho limite de edad, aunado a la
proporcion de casos identificados en el INCan. Ademas de que se caracterizan por ser
mujeres que se encuentran en edad productiva, presentan tumores mas agresivos al
momento del diagnostico (tumores triples negativo, sobreexposiciéon de HER2) (Bauer,
Brown, Cress, Parise & Caggiano, 2007), asi como un mayor riesgo de recurrencia de la
enfermedad en cualquier estadio clinico en comparaciéon con las mujeres mayores (Xiong

et al., 2001).

1.2. Definicion y clasificacion

El CaMa se origina cuando las células del seno o0 mama comienzan a crecer
descontroladamente formando un tumor que a menudo es observable en una radiografia
0 se puede palpar como una protuberancia, masa o bulto. Se dice que el tumor es
maligno o cancerigeno cuando las células crecen invadiendo o penetrando tejidos
circundantes o éstas se propagan (metastasis) a otras areas distantes del cuerpo. El
CaMa ocurre casi exclusivamente en las mujeres, sin embargo los hombres también lo

pueden padecer (American Cancer Society, 2016).

Hasta el momento, no se conoce el origen exacto del cancer, sin embargo, se
sabe que son varios los factores de riesgo que se relacionan con la aparicion de este,

entre los que destacan (American Society of Clinical Oncology, ASCO, 2015):

a) Edad, si bien el cancer puede afectar a cualquier mujer, el riesgo de

padecerlo aumenta con la edad.
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b) Factores Hormonales, tales como la menarquia precoz y la menopausia
tardia, la ausencia de embarazo o embarazos a edad avanzada.

c) Administracion de anticonceptivos orales durante tiempo prolongado.

d) Tratamiento hormonal sustitutivo de larga duracibn que combina
estrogenos y progesterona (hormonas sexuales femeninas) para tratar los
sintomas de la menopausia.

e) Antecedentes familiares de CaMa, el riesgo es mucho mayor cuando hay
antecedentes en tres o0 mas familiares directos.

f) Obesidad y sobrepeso en mujeres posmenopausicas.

g) Algunas enfermedades benignas de la mama de tipo proliferativo
(aumento en el nUmero de células) con alteraciones celulares.

h) Dieta hipercaldrica rica en grasas animales y pobre en fibras, obesidad
postmenopausica, sedentarismo.

i) Consumo de alcohol en cantidades importantes o de forma habitual, es
decir, beber mas de una o dos bebidas alcohdlicas por dia, (incluye
cerveza, vino y licor) aumenta el riesgo de padecer CaMa, asi como

también el riesgo de que reaparezca después del tratamiento.

Respecto a CaMa en una mujer joven, uno de los factores de riesgo mas
importantes son los antecedentes familiares de cancer. Es decir, los genes dictan
caracteristicas importantes del organismo y cuando son alterados pueden predisponer el
desarrollo de cancer en una familia, donde puede heredarse de generacién en
generacién. Aproximadamente el 13% (13 de 100) de los casos de CaMa que se
diagnostican en mujeres jévenes son debido a mutaciones en genes, siendo los mas
importantes los genes llamados BRCA1 y BRCA2 (Consenso Mexicano sobre Diagnostico

y Tratamiento del Cancer Mamario, 2015; Alianza Mexicana por el Cancer MILC, 2016).
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Las mujeres con mas probabilidad para ser portadoras de mutaciones en los

genes de BRCA son aquellas con:

* Diagnostico de CaMa en edad joven (40 afios 0 menos).

» Antecedente personal de cancer de ovario.

» Antecedente familiar en 2 o mas familiares de primer grado de CaMa u ovario
(Padre, madre, hermanos e hijos).

» Antecedente personal o familiar de cancer en ambas mamas.

* Antecedentes de CaMa en familiares hombres.

1.2.1. Tipos de Cancer de Mama

Es importante mencionar que no todos los tipos de cancer son iguales, de acuerdo
al lugar donde este se origine, sera el nombre que reciba el tumor. La mayoria de los
CaMa comienzan en los conductos que llevan la leche hacia el pezon y se les denomina
canceres ductales; otros se originan en las glandulas que producen leche, estos son
denominados cénceres lobulillares; también hay otros tipos menos comunes que se
originan en el tejido que rodea los conductos y los lobulillos, asi como el cancer de tipo
inflamatorio, que no es muy comun y se presenta con piel enrojecida, caliente y con
aspecto de cascara de naranja (MILC, 2016). En la Figura 2, se pueden observar las
estructuras y componentes de la mama, lo cual nos permite comprender de una mejor

manera cOmo es que cada tumor es nombrado.
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Figura 1. Estructura de la Mama; fuente: Alianza Mexicana por el Cancer, MILC, 2016.

Por otra parte, la mayoria de los CaMa son denominados carcinomas, los cuales
se originan en las células que cubren los 6rganos y tejidos y son a menudo un tipo de
carcinoma llamado adenocarcinoma que se origina en las células que producen glandulas
o0 tejido glandular. También existen otros tipos de cancer, como los sarcomas, los cuales
se originan en las células del musculo, grasa o tejido conectivo. En adicion a lo anterior,
también existen los canceres in situ, es decir, aquellos que no se han propagado; y los
canceres invasivos o infiltrantes, los cuales ya se han propagado o han invadido al
tejido circundante de la mama, todos estos pueden ser combinados con los tipos descritos

previamente (American Cancer Society, 2016).

1.2.2. Etapa Clinica

Después de que se tiene un diagnostico de CaMa, es necesario saber si este se
ha propagado y de ser asi, saber a qué distancia. Dicho proceso de identificar la etapa o
estadio del cancer se le conoce como estadificacion o clasificacion por etapas (American

Cancer Society, 2016); y se realiza utilizando el sistema TNM de la American Joint
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Commission on Cancer (AJCC), el cual describe la extension del cancer en el cuerpo y
determina el tamafio del tumor (T); busca ganglios linfaticos o nédulos afectados (N) asi

como otros organos invadidos o metastasis (M).

Posteriormente, una vez que han sido determinadas las categorias T, Ny M, es
necesario identificar la etapa del cancer. Dicho proceso es conocido como agrupacion por

etapas, y se establecen 5 tipos de estadios:

e Estadio 0: se refiere a lesiones pre malignas. También se denomina como
carcinoma in situ (Tis). Las células tumorales se encuentran localizadas
exclusivamente en la pared de los lobulillos.

e Estadio | (T1, NO, MO): el tamafio del tumor es inferior a dos centimetros. No hay
afectacion de ganglios linfaticos ni metastasis a distancia.

¢ Estadio Il: el tamafio del tumor es entre 2 y 5 centimetros, con o sin afectacién de
ganglios axilares. Se subdivide en estadio IIA (TO, N1, MO 6 T1, N1, MO 6 T2, NO,
MO) y estadio 1IB (T2, N1, MO 6 T3, NO, MO).

e Estadio lll: el tumor afecta a ganglios axilares y/o piel y pared toracica (musculos
o costillas). Se subdivide en estadio IlIA (T0-2, N2, MO 6 T3, N1-2, M0), estadio
1B (T4, NO-2, MO) y estadio 1IC (T0-4, N3, MO).

e Estadio IV: el cancer se ha diseminado, afectando a otros érganos como hueso o

higado (cualquier T, cualquier N, M1).

En la Tabla 2, se describen a mayor detalle cada una de las etapas.
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Tabla 2. Agrupacion por etapas en CaMa.

Etapa

Descripcion

0

A

Tis, NO, MO

T1, NO, MO

TO o T1,

N1mi, MO

TO o T1, N1

(pero
N1imi), MO

T2, NO, MO

T2, N1, MO

no

Se considera carcinoma ductal in situ (DCIS), un pre-cancer de seno, es la
forma més temprana de CaMa, donde las células cancerosas continlan
localizadas en el interior de un conducto y no han invadido el tejido
adiposo circundante del seno.

El carcinoma lobulillar in situ (LCIS) algunas veces se clasifica también
como cancer de seno en etapa 0, pero la mayoria de los onc6logos no
creen que sea un verdadero cancer o pre-cancer.

En todos los casos, el cancer no se ha propagado a los ganglios linfaticos
ni a areas distantes.

El tumor mide 2 cm (aproximadamente 3/4 de pulgada) o menos (T1) de
ancho, y no se ha propagado a los ganglios linfaticos (NO) ni a areas
distantes (MO).

El tumor mide 2 cm o menos (TO o T1) de ancho con micro metastasis en
uno a tres ganglios linfaticos axilares (el cancer en los ganglios linfaticos
de la axila mide mas de 0.2 mm de ancho y/o contiene méas de 200
células, pero no mide mas de 2 mm) (N1mi). El céncer no se ha
propagado a areas distantes (MO0).

El tumor mide 2 cm 0 menos de ancho (o no es detectado) (T1 o T0) y cualquiera
de lo siguiente esta presente:

° El cancer se propagé a entre uno y tres ganglios linfaticos axilares
(debajo del brazo), y el cancer en los ganglios linfaticos mide mas de 2 mm de
ancho (N1a),Se encuentran diminutas cantidades de cancer en los ganglios
linfaticos mamarios internos (cercanos al esternén) en la biopsia de ganglio
centinela (N1b),

° El cancer se propag6 a entre uno y tres ganglios linfaticos axilares y a
ganglios linfaticos mamarios internos (N1c).

El cancer no se ha propagado a areas distantes (MO).

El tumor mide mas de 2 c¢cm, pero menos de 5 cm (T2), no se ha
propagado a los ganglios linfaticos (NO) ni a areas distantes (MO0).

El tumor mide méas de 2 cm, pero menos de 5 cm de ancho (T2). El
cancer se propag6 a entre uno y tres ganglios linfaticos axilares, y/o se
encuentran diminutas cantidades de cancer en los ganglios linfaticos
mamarios internos en la biopsia de ganglio centinela (N1). No se ha
propagado a sitios distantes (MO).
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Tabla 2. Agrupacion por etapas en CaMa.

Etapa

Descripcion

1A

1B

nc

O
T3, NO, MO

TO a T2, N2,
MO

o
T3, N1 o N2,
MO

T4, NO a N2,
MO

Cualquier T,
N3, MO

El tumor mide mas de 5 cm de ancho, pero no ha invadido la pared
torécica o la piel (T3). No se ha propagado a los ganglios linfaticos (NO)
ni a sitios distantes (MO).

El tumor no mide mas de 5 cm de ancho (o no se pudo encontrar) (TO a
T2). Se propagd a entre cuatro y nueve ganglios linfaticos axilares, o el
cancer ha agrandado los ganglios linfaticos mamarios internos (N2). No
se ha propagado a sitios distantes (MO0).

El tumor mide més de 5 cm de ancho, pero no ha invadido la pared
toracica ni la piel (T3). Se propagd a entre uno a nueve ganglios linfaticos
axilares, o a los ganglios mamarios internos (N1o N2). No se ha
propagado a sitios distantes (MO).

El tumor ha crecido en la pared toracica o en la piel (T4), y uno de los
siguientes criterios esta presente:

o El cancer no se propag6 a los ganglios linfaticos (NO).

° El cancer se propagd a entre uno y tres ganglios linfaticos axilares, y/o
se encuentran diminutas cantidades de cancer en los ganglios linfaticos
mamarios internos en la biopsia de ganglio centinela (N1).

° Se propag6 a entre cuatro y nueve ganglios linfaticos axilares, o el
cancer ha agrandado los ganglios linfaticos mamarios internos (N2).

El cancer no se ha propagado a sitios distantes (MO).

El CaMa inflamatorio se clasifica como T4d y estd al menos en etapa
I1IB. Si se ha propagado a muchos ganglios linfaticos cercanos (N3),
podria estar en etapa IIIC, y si se ha propagado a ganglios linféticos
distantes o a 6rganos (M1) estaria en etapa 1V.

El tumor es de cualquier tamafo (0 no puede ser encontrado), y existe una
de las siguientes situaciones:

° Propagacion del cancer a 10 o mas ganglios linfaticos axilares (N3).

° Propagacion del cancer a los ganglios linfaticos debajo de la clavicula
(ganglios infra claviculares) (N3).

° Propagacion del cancer a los ganglios linfaticos sobre de la clavicula
(ganglios supraclaviculares) (N3).

o El cancer afecta a los ganglios linfaticos axilares y ha agrandado los
ganglios linfaticos mamarios internos (N3).

o El cancer se ha propagado a cuatro 0 méas ganglios linfaticos axilares, y

se encuentran diminutas cantidades de cancer en los ganglios linfaticos mamarios
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Tabla 2. Agrupacion por etapas en CaMa.

Etapa Descripcion

internos en la biopsia de ganglio centinela (N3).

El cancer no se ha propagado a sitios distantes (MO)

v Cualquier T, EI céancer puede ser de cualquier tamafio (cualquier T) y podria o no
cualquier N, haberse propagado a los ganglios linfaticos adyacentes (cualquier N). Se
M1 ha propagado a érganos distantes o a ganglios linfaticos distantes al seno

(M1). Los lugares donde el cancer se propaga con mas frecuencia son los
huesos, el higado, el cerebro o los pulmones.

Nota. T: Tamafio del tumor; N: Nodulos Afectados; M: Metastasis.
Fuente: Adaptado de American Cancer Society, 2016

Determinar la etapa clinica es el factor mas importante para el pronostico de la
enfermedad, la decision del tratamiento y la determinacién de su eficacia. En el siguiente

apartado, revisaremos los tratamientos usualmente empleados en CaMa.

1.3. Tratamiento

Existen diversos tipos de tratamiento para el CaMa, los cuales seran diferentes
para cada paciente y van a depender de la edad, el funcionamiento de los ovarios y la
presencia o ausencia de la menstruaciéon, del tipo de CaMa diagnosticado y la etapa
clinica al momento del diagnéstico (MILC, 2016). Dichos tratamientos se han dividido en

locales y sistémicos (National Comprehensive Cancer Network NCCN, 2016):

e Tratamientos locales: tratan el tumor sin afectar el resto del cuerpo, tienen
mas probabilidades de ser (tiles para los canceres en etapas mas
tempranas, aunque también se pueden utilizar en otras situaciones.
Algunos de ellos son: cirugia y radioterapia.

e Tratamientos sistémicos: medicamentos administrados por via oral o

directamente en el torrente sanguineo. Se les llama sistémico porgue
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pueden alcanzar las células cancerosas en cualquier parte del cuerpo.
Pueden utilizarse diferentes tipos de medicamentos, incluyendo:

guimioterapia, terapia anti hormonal y terapia anti-HER?2.

A continuacion se describiran los tratamientos empleados con mayor frecuencia.

1.3.1. Cirugia

La cirugia de la mama es el tratamiento primordial mas comudn cuyo propdsito es
eliminar tanto del cancer como sea posible (American Cancer Society, 2016). Existen dos

tipos de cirugia:

1. La conservadora (también llamada tumorectomia, cuadrantectomia,
mastectomia parcial o mastectomia segmentaria): es aquella en la que se
extirpa el tumor con una parte de tejido normal circundante para dejar el resto
de la mama libre de cancer, generalmente se complementa con tratamiento de
radiaciones para destruir células malignas que pudieran quedar en la mama y
prevenir la formacién de un nuevo tumor en la zona, es segura para quienes
tienen localizado el tumor en una sola parte de la mama.

2. Laradical o mastectomia es aquella en la que se quita toda la mama, y se
recomienda cuando el tumor ocupa un area extensa de la mama o cuando hay
varios tumores en distintas partes de la mama, asi como cuando la paciente no

es apta para recibir radiacion después de la cirugia.

La cirugia de la mama, como suele ocurrir en la mayoria de las intervenciones
quirargicas, puede llegar a presentar complicaciones y efectos adversos, los cuales
pueden presentarse con mayor o menor frecuencia después de la intervencion y pueden

suponer un problema que altere la calidad de vida de las pacientes, entre los principales
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efectos se encuentran: dolor, problemas con la cicatrizacion, alteraciones sensitivas
locales, seroma (acumulacién de liquido en la zona de la cicatriz) y linfedema (derivado de

la extirpacion de los ganglios linfaticos de la axila) (NCCN, 2016).

1.3.2. Quimioterapia

La quimioterapia, son medicamentos utilizados para detener y destruir células
cancerigenas (American Cancer Society, 2016). Existen dos tipos de quimioterapia y

éstos se clasifican con base en el momento en el que se aplica:

1. Neo adyuvante: se administra antes de la cirugia con el propdésito de hacer
mas pequefio el tumor para que se pueda quitar completamente en la
cirugia.

2. Adyuvante: se administra después de que la paciente haya sido sometida a

cirugia.

Indistintamente del tipo de quimioterapia que se aplique, su objetivo consiste en
destruir las células cancerigenas que pudieran estar por todo el organismo para reducir el
riesgo de recurrencia (MILC, 2016). Generalmente la quimioterapia se aplica a través de
una infusién intravenosa y es importante mencionar que provoca efectos secundarios los

mas comunes son (Partridge, Ruddy, Kennedy & Winer, 2012):

» Pérdida de cabello o alopecia, se presenta de 2 a 3 semanas después de haber
iniciado el tratamiento, también puede presentarse pérdida de cejas, pestafias y
vello corporal.

» Afeccibn piel y en ufas, puede presentarse resequedad de la piel,
oscurecimiento o descamacién, asi como fragilidad y oscurecimiento de las

ufias.
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* Baja de defensas.

* Diarrea o estrefiimiento.

* Nausea y vomito.

* Neuropatia (adormecimiento u hormigueo de manos y pies).
* Mucositis (Ulceras en la boca).

+ Pérdida del periodo menstrual de forma temporal o permanente.

1.3.3. Radioterapia

La radioterapia es un tratamiento que utiliza dosis de rayos “X” para destruir el
tumor o células cancerigenas residuales en el sitio donde se encontraba el tumor
(American Cancer Society, 2016). Dichas radiaciones reducen la posibilidad de que el
cancer regrese en la mama, el térax y la region de la axila (tratamiento local). Se aplica en

cualquiera de las siguientes situaciones:

»  Posterior a una cirugia conservadora.
»  En pacientes con tumores grandes.

*  Cuando los ganglios de la axila se encuentran afectados por cancer.

La radioterapia se administra en pequefias dosis al dia durante un tiempo continuo
y los efectos secundarios mas comunes son a nivel de la piel, presentando

enrojecimiento, hinchazén y dolor (MILC, 2016).

1.3.4. Terapia anti-hormonal

Como se ha mencionado anteriormente, algunos tumores de la mama necesitan
de hormonas femeninas (estrégeno y progesterona) para crecer, estos tumores tienen

receptores a los cuales las hormonas se adhieren, estimulando asi el crecimiento del

25



cancer (ASCO, 2015). Este tipo de cancer se conoce como CaMa con receptores
hormonales positivos y el tratamiento anti-hormonal es el indicado para disminuir las
probabilidades de una recaida (MILC, 2016). Algunos de los beneficios de dichos

tratamientos son:

¢ Reducir el riesgo de recurrencia del CaMa entre un 30 al 50%.

e Reducir el riesgo de que se forme un tumor en la mama opuesta en
aproximadamente un 50%.

e Reducir grandes tumores en algunos casos de CaMa con receptores
hormonales positivos antes de la cirugia.

e Desacelerar o detener el crecimiento del CaMa con receptores hormonales
positivos cuando el tumor ha invadido otros 6rganos.

¢ Reducir el riesgo de CaMa en mujeres sanas con alto riesgo de padecerlo o

en mujeres con lesiones precancerosas.

Los tratamientos anti-hormonales mas utilizados son (MILC, 2016):

1. Tamoxifeno: medicamento oral que actla a nivel de los receptores de
estrdgenos, bloqueando la actividad de las células cancerosas de la mama, se
utiliza cominmente en mujeres jévenes que contintdan con el funcionamiento de
los ovarios.

2. Inhibidores de aromatasa (anastrozol, letrozol, exemestano): medicamentos
orales que disminuyen la cantidad de hormonas femeninas, se utilizan
comiunmente en mujeres postmenopausicas 0 en combinacion con

medicamentos que eliminan la producciéon de hormonas.
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3. Andlogos de GnRH (leuprolide, gosereline): medicamentos que suprimen la
produccién de hormonas femeninas y son administrados en forma de inyeccion

mensual o cada 3 meses.

Los tratamientos hormonales pueden ocasionar efectos similares a los que las
mujeres experimentan en la menopausia, tales como bochornos, dolores musculares y
articulares, resequedad vaginal, cansancio, nauseas, entre otros (Knaul et al, 2008). En

ocasiones también pueden causar osteoporosis.

1.3.5. Terapia Anti-Her2

Las terapias anti-HER2 son medicamentos disefiados para inhibir la actividad del
receptor HER2 e interrumpir el crecimiento de células cancerosas; dichos medicamentos
actian unicamente sobre las células que tienen HER2, es por ello que son mas
“selectivos”, por consiguiente funcionan Unicamente para este grupo de pacientes, y los
efectos adversos son menores. Generalmente es administrado a través de la vena o de
forma subcutanea. Sin embargo, en algunos casos, las pacientes que se encuentran bajo
este tratamiento pueden llegar a experimentar problemas del corazén (MILC, 2016; Bauer

et al., 2007).

Independientemente del tipo de tratamiento/s empleados, éstos van a presentar
implicaciones o efectos secundarios. Sin embargo, estos varian de persona a persona y
no todas las pacientes van a presentar las mismas molestias e intensidad (Villareal et al,

2014).

Por otra parte, es importante mencionar que tanto el diagnéstico como el

tratamiento de CaMa puede representar para quien lo padece otras implicaciones ademas
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de las fisicas, implicaciones psicosociales que son particulares de este grupo. A

continuacién se describiran las principales implicaciones presentadas en mujeres jévenes.

1.4. Implicaciones

La importancia del CaMa en mujeres jovenes radica en su alta incidencia en los
Ultimos afios, su diagnostico y comportamiento generalmente mas agresivos con un
considerable numero de afios-vida perdidos a causa de la enfermedad (Gnerlich,
Deshpande, Jeffe, Sweet, White & Margenthaler, 2009). Esto debido a la frecuente
presentacion de etapas avanzadas al momento del diagnéstico, a la presencia de tumores
mas agresivos (tumores triples negativo, sobreexposicion de HER?2) (Bauer et al., 2007) y
a un mayor riesgo de recurrencia de la enfermedad en cualquier estadio clinico en
comparacion con las mujeres mayores (Xiong et al.,, 2001). Los tratamientos
recomendados para estas mujeres, tienen por objetivo reducir el riesgo de recurrencia y
prolongar la supervivencia, sin embargo, pueden ser causantes de efectos secundarios o
adversos, que a largo plazo pueden comprometer su bienestar fisico y psicosocial

(Partridge & Ruddy, 2007).

1.4.1. Implicaciones Fisicas

Actualmente tanto el diagnéstico como el tratamiento de CaMa ha presentado una
mejora significativa, teniendo como consecuencia positiva un aumento en la supervivencia
de estas mujeres, sin embargo, lo anterior puede tener un impacto directo en el bienestar
y la calidad de vida de las pacientes, debido a la presencia de efectos adversos tanto a
corto como a largo plazo a nivel biolégico, fisico y/o funcional. Dichos cambios pueden
interferir en la adherencia terapéutica y el seguimiento de la enfermedad (Van Der Steeg,

De Vries & Roukema, 2004).
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Se ha reportado que las mujeres jévenes se enfrentan a aspectos particularmente

relacionados a su edad, tales como:

¢ Menopausia inducida o prematura, la cual ocurre debido a que el ciclo
menstrual es suspendido ya sea temporalmente o por completo, ocurre
principalmente cuando las pacientes son sometidas a tratamientos de
guimioterapia y con algunos medicamentos anti-hormonales. Se presenta
acompafiada de algunos sintomas como bochornos y sudores nocturnos,
insomnio, alteraciones en la memoria, depresion o ansiedad, asi como sintomas
urinarios y/o vaginales, por ejemplo: ardor, resequedad y comezon (Partridge,
2013; MILC, 2016).

e Pérdida de la fertilidad debido a la afeccion de la reserva ovarica (Partridge et
al., 2004).

e Alteraciones en la imagen corporal que interfieren en la funcion sexual, se
encuentran estrechamente relacionadas a diversos factores como la reduccion
de la vitalidad, al cansancio fisico, la presencia de dolor y el malestar general
los cuales pueden afectar considerablemente el ciclo de respuesta sexual
normal humana (deseo, excitacibn, orgasmo Yy resolucién), problemas
relacionados con la falta de lubricacion y dolor vaginal que afectan directamente
la satisfaccion sexual; asi como la preocupacion por la imagen corporal después
de la cirugia (Fobair, et al., 2006; Partridge, 2013; Lee et al, 2013; Stella, 2002).

o Afectaciones en el funcionamiento cognitivo, donde las pacientes han
llegado a reportar algun tipo de queja cognitiva posterior al tratamiento,
relacionadas con alteraciones en la atencion, memoria, concentracion y

funciones ejecutivas (Jenkins et al., 2006).

29



1.4.2. Implicaciones Psicosociales

Desde una perspectiva psicosocial, tradicionalmente se ha referido la edad para
definir las etapas del desarrollo humano (Boknek, 1986). De ahi que las mujeres jévenes
han sido asociadas principalmente con el inicio de una carrera profesional, con el
establecimiento de las relaciones a largo plazo, la maternidad y la estabilizacién de la
identidad propia (Durkin, 2001). Por lo tanto, la experiencia del cancer en estas mujeres
se encuentra relacionada con problematicas clave a nivel psicolégico y social (Adams et

al., 2011).

En este sentido, desde la perspectiva de la etapa de vida, se dice que las mujeres
mas jévenes tienen una “vida por delante” y por lo tanto, pueden llegar a sentir el impacto
de la enfermedad de una forma mas aguda (Cimprich, Ronis & Martinez, 2002). Por
ejemplo, los efectos de la cirugia y el retiro de la mama resultan en mayores sentimientos
negativos relacionados a la imagen corporal; con el tratamiento sistémico muchas mujeres
jévenes experimentan también repentinamente el comienzo de la menopausia, la cual se
ha asociado a mayor angustia niveles mas altos de depresién, a un afrontamiento pobre o
inadecuado, decremento en el deseo sexual, y a menor calidad de vida, en comparacion

con las mujeres mayores (Cimprich, Ronis & Martinez, 2002; Adams et al., 2011).

Por otra parte, las implicaciones a causa del diagnéstico y tratamiento del CaMa
en mujeres joévenes, se encuentran en funcion de la experiencia de cada mujer.
Definiendo experiencia como el “proceso interactivo y permanente del compromiso
subjetivo de una persona con las relaciones sociales, por ejemplo: practicas, materiales y
recursos econémicos o interpersonales” la cual surge de contextos, problematicas y

procesos que pueden estar inter-relacionados (Adams et al., 2011).
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Respecto al contexto social, las mujeres jovenes al encontrarse en un particular
punto en el curso de su vida, donde tienen una edad biolégica (también edad fértil) y una
edad social, se tiene la expectativa de que formaran una familia y contaran con un empleo
remunerado. Sin embargo, dichas expectativas acerca del rol de la mujer pueden variar
dentro de diferentes culturas, incluso dentro de un mismo pais (Durkin, 2001). Por lo
tanto, la maternidad es una clave dentro del contexto social (Thewes, Meiser, Rickard &
Friedlander, 2003). Sin embargo, dicho contexto social es bastante amplio, por lo que la
ideologia de la maternidad puede ser negociada a un nivel individual, dentro de un

contexto "local" (Adams et al., 2011).

El contexto local consistira en las circunstancias individuales de cada mujer, por
ejemplo, su estado civil 0 sus redes de apoyo social. Se sabe que las mujeres jévenes
son méas propensas a estar en el comienzo de una relacion sentimental o solteras, a
diferencia de las mujeres mayores y por tanto, pueden llegar a aislarse cuando son
diagnosticadas (Gluhoski, Siegel & Gorey, 1997), ademas en términos del apoyo que
puede proporcionar la pareja, la calidad de la relacion también es un factor crucial, dado
gue pueden llegar a generarse problemas dentro de la relacion e incluso llegar a la
disolucion de ésta (Siegel, Gorey & Gluhoski, 1997; Takahashi & Kai, 2005). Del mismo
modo, las redes de apoyo social de las mujeres jovenes pueden no estar bien
establecidas a diferencia de las mujeres mayores (Coyne & Borbasi, 2006). Otro aspecto
importante reside en la relacién con el equipo médico, que tiene que esta relacionado con
la accesibilidad, provisiébn de informacion y la toma de decisiones (Thewes, Meiser,

Rickard & Friedlander, 2003; Takahashi & Kai, 2005).

Por otra parte, existen probleméaticas particulares en este grupo de mujeres,
debido a la sensacion de ser diferentes o de estar “fuera de sincronia”. Cuando se

presenta una enfermedad que amenaza la vida, socialmente es percibida como algo que
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normalmente so6lo ocurre entre las personas mayores. Como resultado, en las mujeres
jévenes involucra problematicas relacionadas con la reproduccion (incluido el embarazo,
la fertilidad, la anticoncepcion y la menopausia) (Billhult & Segesten, 2003; Thewes,
Meiser, Rickard &Friedlander, 2003); con una alteracion en la imagen corporal (asociada
no solo a la mastectomia y la reconstruccion mamaria sino también con sentimientos
generales de estar en un cuerpo alterado) (Billhult &Segesten, 2003; Fitch, Gray, Godel &
Labrecque, 2008; Siegel, Gorey & Gluhoski, 1997; Takahashi & Kai, 2005); disminucion
de los niveles y cambios en las actividades sexuales (Archibald, Lemieux, Byers, Tamlyn
& Worth, 2006); Y el miedo (de la recurrencia del cancer, de su propia mortalidad y al
potencial impacto dentro de la familia). Dichas problematicas, se experimentardn de
manera particular dentro del contexto local de cada paciente, y cada mujer respondera de
manera diferente mediante procesos, los cuales pueden estar involucrados entre si.
Existen tres procesos diferentes, el equilibrio, la normalizacion y el cambio (Adams et al.,

2011).

El equilibrio, es el proceso mediante el cual las mujeres jévenes van a balancear
su estilo de vida habitual con cambios inherentes al CaMa. Es probable que muchas
mujeres jévenes tengan hijos menores al momento de ser diagnosticadas, por tanto,
deberan equilibrar su vida cotidiana y la rutina familiar con las demandas relacionadas a la
enfermedad (Siegel, Gorey & Gluhoski, 1997). Como madre y pareja, una mujer joven
tendra que priorizar sus necesidades, en primer lugar las propias para asi poder sobrevivir
al cancer y poder atender las necesidades de su familia. También tendra que equilibrar las
demandas fisicas y emocionales de sus hijos con las demandas personales; equilibrar el
dolor y los miedos asociados a la proteccidn de sus hijos contra el impacto del cancer en
si misma; buscar un equilibrio entre ser necesitada y querida por sus hijos con el

reconocimiento de que si muere sus hijos seran atendidos por otros. Por ultimo, en
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algunos casos, equilibrar la satisfaccion de las necesidades financieras del hogar,
continuando con un empleo remunerado estando bajo un tratamiento el cual es lento y

debilitante (Billhult & Segesten, 2003; Coyne & Borbasi, 2006; Fitch et al., 2008).

Sin embargo, dicho equilibrio no es un proceso pertinente sélo de las mujeres con
hijos. Las mujeres jévenes, independientemente de la maternidad, su equilibrio se centra
en la prioridad inmediata de tener un tratamiento para sobrevivir con el aprendizaje de
vivir con sintomas como la menopausia prematura, entre otros (Coyne & Borbasi, 2006;
Fitch et al., 2008) Estas mujeres suelen ponderar los riesgos y beneficios de los
tratamientos particularmente sobre la supervivencia, asi como la limitacién de los dafios

para su salud a largo plazo (Adams et al., 2011).

La normalizacién es un proceso importante que ayuda a las mujeres a minimizar la
interrupcion que el cancer causa su vida y en la vida de sus hijos actuando de la misma
manera que antes de su diagndstico de cancer, es una forma de hacer frente y manejar el
impacto del diagnéstico (Coyne & Borbasi, 2006; Billhult & Segesten, 2003). En este
sentido, algunas mujeres pueden llegar a ver su cuerpo mastectomizado como una
desviacion de un cuerpo femenino normal, mientras que otras optan por la reconstruccion
mamaria como una medida para volver a obtener una representacion de la normalidad
femenina, y algunas mas optan por establecer un nuevo sentido de la normalidad
mediante la normalizacion de la imperfeccién corporal (Crompvoets, 2003). Por otra parte,
pueden percibir que no estan logrando objetivos normativos del desarrollo, como tener
hijos y perciben que tener un bebé restaurara un sentido de normalidad en sus vidas en

términos de su feminidad y sexualidad (Thewes, Meiser, Rickard & Friedlander, 2003).

Respecto al cambio, este se refiere a las preocupaciones que emergen a raiz de

cambios presentados debido a los tratamientos, por ejemplo, cambios hormonales que
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pueden estimular la recurrencia del cancer (Connell, Patterson & Newman, 2006; Siegel,
Gorey & Gluhoski, 1999) o cambios en las relaciones sexuales o en el funcionamiento
sexual (Takahashi & Kai, 2005). La mayoria de estos aspectos del proceso de cambio se
relacionan con cambios negativos en la vida de las mujeres, sin embargo algunas mujeres
jévenes experimentan cambios positivos, por ejemplo, participar mas activamente en el
autocuidado o emprender nuevas actividades sin sentirse culpables por la familia (Adams

etal., 2011).

Dado que se ha considerado la edad como un factor importante para la evolucion
de la enfermedad, asi como un factor de mal pronéstico y tomando en cuenta que el
CaMa se manifiesta en mujeres cada vez mas jovenes en nuestro pais (Rodriguez, Guisa
& Labastida, 2009), aunado a las severas repercusiones en las vidas de las pacientes, las
necesidades para esta poblacién generalmente no se encuentran abordadas de una
manera adecuada durante el diagnostico, tratamiento y seguimiento de la enfermedad,
debido a que se conoce poco de las mismas, particularmente en las mujeres de nuestro
pais (Villarreal et al, 2014). En el siguiente capitulo abordaremos las necesidades de las
pacientes jovenes con CaMa, que nos permita dilucidar un poco mas acerca del estado

del arte de las mismas en dicha poblacion.
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CAPITULO 2. NECESIDADES DE APOYO EN LA ATENCION

Es evidente como el CaMa, ademas de los cambios fisicos, puede generar
cambios emocionales, sociales, psicoldgicos, econdmicos y espirituales, los cuales
implican probleméticas y retos que generan reacciones como: shock, incredulidad,
confusion, tristeza, enojo, alivio y resignacion (Canadian Association of Psychosocial

Oncology, 2003).

Generalmente el diagnéstico de cancer se ha reconocido como un conjunto de
eventos e interacciones entre el paciente y el sistema de salud, que van desde la etapa
del pre-diagnéstico, el diagnéstico, tratamiento y seguimiento o sobrevivencia, y
sobrevivencia a largo plazo, ademas de recurrencia y muerte a causa de la enfermedad.
Se sabe que cada uno de estos eventos va a requerir de atenciones especificas, por lo

gue se han desarrollado modelos que lo explican basados en distintos supuestos.

El primero de ellos, menciona que cuando las personas son diagnosticadas con
cancer, se movilizan a través de este conjunto de experiencias en diferentes fases y por
diversas vias (Figura 2), estas trayectorias varian de acuerdo al tipo de cancer, el estadio
de la enfermedad y otros factores; por lo tanto la experiencia de tener cancer sera unica
para cada individuo y su familia, fijandose en su vida diaria e interfiriendo en la toma de

decisiones (Fitch, 2008; Page & Adler, 2008).

El segundo, dice que cuando una persona es diagnosticada, su habilidad para
satisfacer sus necesidades se ve comprometida y el malestar fisico o la sensacion de
crisis puede interferir con los métodos empleados usuales que se utilizan para satisfacer
sus necesidades. Son estos cambios los que generan necesidades especificas, las cuales

pueden variar de persona a persona, incluso en la misma persona a lo largo del tiempo



como resultado de la enfermedad (Fitch, 2000). Ademas de que adquirir informacion y

nuevas habilidades, asi como buscar ayuda, puede verse dificultado debido al estrés de la

enfermedad.
Trayectorias en el cuidado del Cancer
Sobrevivencia
libre de cancer
I Recurrencia/
Céncer secundario
Manejo de b 4
Tratamiento enfermedad
Curativo crénica o
intermitente
Diagnostico l
Fracaso del
tratamiento
Tratamiento
Paliativo
Vigilancia
Muerte

FIGURA 2. Trayectorias en el cuidado del Cancer.
Fuente: Adaptado de Page & Adler, 2008

Por ultimo, la gente diagnosticada con cancer y sus familias no sélo deben vivir y
manejar los retos y riesgos que plantea la enfermedad, sino también superar los
obstaculos psicosociales que pueden interferir con la atencion de salud que reciben, asi
como disminuir su salud y funcionamiento, debilitando la adherencia a los tratamientos
prescritos y poniéndolos en riesgo para recuperarse (Page & Adler, 2008).
Particularmente, debido a las caracteristicas epidemioldgicas de las mujeres jévenes con

CaMa, las pacientes se enfrentan necesidades especiales, las cuales pueden no estar



adecuadamente abordadas tanto a nivel individual como dentro de los programas de

capacitacion de oncologia (Ali & Warner, 2013).

En este sentido, el presente capitulo aborda el concepto de Necesidades de Apoyo
en la Atencion (NAT), el cual ha surgido dentro del campo oncolégico debido a las
probleméticas que los pacientes enfrentan relacionadas con el diagnostico de la
enfermedad. Se inicia definiendo el concepto, y se describe el modelo de referencia;
posteriormente, se menciona instrumentos que han sido desarrollados para su mediciéon y
se presentan algunos estudios que han evaluado estas necesidades en mujeres jovenes
con CaMa, los cuales dan una aproximacion del estado del arte de las necesidades en

dicha poblacion.

2.1. Definicién y modelo

Se ha definido la “necesidad” como el requerimiento de alguna accidén o recurso
necesario, deseable o Util para alcanzar el bienestar 6ptimo (Sanson-Fisher et al., 2000).

Por lo que el concepto “Necesidades de Apoyo en la Atencién” ha sido definido como:

“La provision de servicios necesarios para personas que viven con un
diagnéstico de céncer, para la satisfaccibn de sus necesidades fisicas,
emocionales, sociales, psicologicas, de informacién, espirituales y practicas
durante las fases de diagnéstico, tratamiento y seguimiento, abarcando

problematicas de sobrevivencia, cuidados paliativos y duelo” (Fitch, 1994).

En otras palabras, es un concepto global que se emplea para describir la ayuda
gue los pacientes y sus familias pueden llegar a necesitar mas alla de las intervenciones
médicas, quirdrgicas y radiologicas, independientemente de la diversidad de éstas y de

quiénes las proporcionan. Las NAT estan orientadas a ayudar al paciente a hacer frente a



lo que esta pasando, manteniendo la calidad de vida, autonomia y dignidad de los
afectados (Fitch, 2008).

NAT para los pacientes con cancer pueden ser de diversa indole, por ejemplo a
nivel fisico son necesarias para el bienestar y el alivio del dolor; de informacion, para
evitar confusién, ansiedad o miedo; emocionales, principalmente en momentos de estrés
y molestia; psicolégicas, para el desarrollo de capacidades de afrontamiento; sociales,
gue tienen que ver con las relaciones interpersonales; espirituales, relacionadas con el
manejo y propésito de vida, asi como con las creencias religiosas y practicas,
relacionadas con asistir directamente a los pacientes para realizar sus actividades. A
continuacién en la Tabla 3 se enlistan las principales categorias de NAT que presentan

los pacientes con cancer, asi como algunos ejemplos de ellas.

Tabla3. Necesidades especificas de personas con cancer: Categorias y ejemplos

Categorias: Ejemplos especificos de apoyo en la atencion:
Fisicas: Bienestar fisico y Dolor Pérdida del
alivio de dolor para Linfedema apetito Fertilidad
sobrellevar la vida diaria Vomitos Fatiga Debilidad
Pérdida de Menopausia
cabello Nauseas
Informacion: Requerida Tratamiento Ayuda toma de decisiones
para disminuir confusion, Efectos secundarios y su Recursos educativos
ansiedad y miedo manejo (apropiados)
Procedimientos Orientacion
Comunicacién con
cuidadores
Emocionales: Necesidad Miedo Empoderamiento Esperanza
de sensacion de bienestar Culpa Ansiedad Aislamiento
en momentos de estrés y Hablar con Abandono Ira
molestia pares Pena/
Angustia Autocompasion

Afliccién Depresion



Psicoldgicas: Capacidad de
hacer frente a la
enfermedad y sus
consecuencias

Sociales: Relaciones
interpersonales

Espirituales: Manejo y
proposito de vida; creencias
religiosas

Practicas: Asistencia
directa para realizar

Cambios en estilo de vida
Pérdida de control
Problemas sexuales
Depresion

Alteraciones cognitivas

Cambios de roles

Dificultad en el cuidado de los hijos

Relaciones sociales
Comunicacion interpersonal

Busqueda de sentido
Crisis existenciales
Sentimientos de abandono

Ayuda con tareas del hogar
Problemas legales

Problemas de autoimagen
Trastornos de ansiedad
Cambios en la imagen corporal
Miedo a la recurrencia

Transportacion
Cuidado de los hijos

actividades y reducir Compras Problemas financieros
demandas en el paciente Problemas en la escuela o
trabajo

Fuente: Steele et al., 2004; Sanson-Fisher et al., 2000.

El modelo de NAT para el tratamiento de personas con cancer fue formulado
originalmente por Fitch en el afio de 1994, consiste en la ayuda de expertos en cuidados
de céancer (médicos, enfermeras, radidlogos, trabajadoras sociales, psicélogos,
voluntarios y sobrevivientes de cancer) para personas afectadas por la enfermedad. Toma
como base los constructos de necesidades humanas, evaluacion cognitiva, afrontamiento
y adaptacioén, para la conceptualizacion de como los seres humanos experimentan y lidian

con la enfermedad:

eNecesidades Humanas: Van mas allA de aspectos fisicos, incluye aspectos

emocionales, psicologicos, sociales y espirituales. Cuando se presenta un
diagnostico de céancer, se desarrollan cambios y en algunas ocasiones la
manera usual de satisfacer las necesidades diarias no es efectiva, por lo tanto
éstas no pueden ser satisfechas. Dichas situaciones, llevan al surgimiento de

nuevas demandas, tales como: acceso a informacion nueva, adquisicion de



habilidades, buscar ayuda de otros para satisfacer necesidades, entre otras
(Taylor, 1983).

eEvaluacién cognitiva: Es el proceso de cOmo una persona piensa acerca de un

evento y lo categoriza, intervienen varios aspectos y estima sus efectos en su
bienestar. Es un proceso evaluativo enfocado en el manejo de las situaciones y
se produce constantemente durante las horas de vigilia. Esta influenciado por
factores tales como: conocimiento individual existente, experiencias pasadas,
auto-concepto, necesidades, actitudes, cultura y significado de vida (Fitch,
2008).

eAfrontamiento y adaptacién: Puede ser conceptualizado como todo lo que un

individuo hace con el fin de manejar un evento y la angustia inherente. Los
seres humanos usan una amplia variedad de estrategias de afrontamiento y
éstas pueden ser categorizadas en funcién de la finalidad que tienen:
1. Resolucién de problemas: es el manejo o la alteracion de la situacién que
causa angustia.
2. Centrado en la emocion: Regulacion de la respuesta emocional ante la

situacién (Lazarus & Folkman, 1984).

La eleccion de la estrategia, se basara en la evaluacién de la persona del manejo
percibido de la situacion. En general, dicho ajuste estara ligado con cuatro recursos

personales:

a) Capacidad de ver el cambio como una oportunidad y un reto.

b) Cambiar estrategias y usar alternativas cuando las estrategias usuales no
funcionan.

c) Identificar aquellos aspectos de la situacién en los que se puede lograr el control

personal.



d) Acceder a recursos hecesarios.

Cabe destacar que NAT no es un atributo o disciplina, sino que el concepto debe
ser entendido como parte integral de la practica de los profesionales de la salud y
demostrado en acciones como: ofrecer apoyo emocional al paciente, proporcionar
informacién en el curso de las interacciones y referir pacientes a otros servicios cuando
sea necesario. Es decir, el paciente y el personal de salud necesitan trabajar como
comparfieros y ser claros acerca de las metas o los resultados que buscan obtener, esto
significa que el proceso de evaluacion debe identificar las expectativas de cada individuo,
a través de todas las areas que necesite ayuda, dentro de una situacién existente y
entonces adaptar el plan de intervencion a esos parametros en colaboracién con la
persona. Este proceso es necesario para reducir angustia emocional (innecesaria) y

mejorar la capacidad de la persona de afrontamiento (Fitch, 2008).

2.2. Evaluacion de Necesidades de Apoyo en la Atencién

Identificar las necesidades de los pacientes es el precursor esencial para poder

satisfacerlas, esto puede llevarse a cabo de diversas maneras:

1) Los pacientes pueden proporcionar informacion sobre sus necesidades en los
encuentros con los profesionales de la salud.

2) Los profesionales de la salud pueden preguntar acerca de las necesidades
psicosociales de los pacientes mediante conversaciones clinicas estructuradas
0 no estructuradas.

3) Los profesionales de la salud pueden evaluar las necesidades de los pacientes

mediante instrumentos validados.



4) Los profesionales de la salud, pueden realizar una evaluacion psicosocial

profunda de los pacientes.

Sin embargo, estos enfoques varian considerablemente en cuanto a su fiabilidad y
su sensibilidad para descubrir las necesidades de los pacientes. Por tanto, se han
desarrollado e identificado diversas herramientas e instrumentos que evallan a
profundidad las necesidades de los pacientes con cancer utilizando la informacion

directamente proporcionada por ellos (Page & Adler, 2008).

En ausencia de una definicibn comun de la evaluacion de las necesidades,
Thompson & Briggs (2000) la han definido como /a “identificacion y exploracion de
problemas psicoldgicos, conductuales y sociales de los pacientes, que interfieren con su
capacidad para participar en el cuidado de su salud y el manejo de la enfermedad y sus

consecuencias”.

Por su parte, Sanson-Fisher et al. (2000) sefialan que la evaluacién de la
necesidad en Oncologia debe incluir una evaluacion directa y comprensiva del impacto
multidimensional del cancer en la vida de los pacientes y debe identificar los dominios
mas importantes del bienestar: fisico, funcional, emocional, social y espiritual, asi como

las necesidades practicas.

Por otro lado, este tipo de necesidades se ha conceptualizado a través de la
diferencia entre la experiencia del paciente y sus expectativas, es decir, de sus
percepciones de necesidad de ayuda, y su deseo por resolverlas (Boyes, Newell, Girgis,

McEIduff, & Sanson-Fisher, 2006).

Ahora bien, en las Ultimas décadas, se han desarrollado diversos instrumentos

para la evaluacién de necesidades en pacientes oncoldgicos, instrumentos que evallan



como el cancer afecta a nivel psicosocial, fisico y conductual; la importancia de las
necesidades para los pacientes y su grado de satisfaccion de estas; el impacto del cancer
en la vida de los pacientes o las necesidades de los pacientes hospitalizados en el
entorno clinico, entre otros. Todos ellos son instrumentos respondidos en escala tipo
Likert, empleados mayormente en estudios, presentan adecuados niveles de confiabilidad
y validez y tienen el propésito de saber acerca de las necesidades desde la perspectiva
del paciente (véase Tabla 4 para mayor detalle), cabe destacar que también existen
instrumentos que evallan las necesidades desde la perspectiva de los familiares y

cuidadores, asi como del personal sanitario encargado de proveer servicios a los

pacientes.

Tabla 4: Instrumentos de Evaluacion de Necesidades

Propdsito y P . Formato del Consistencia
Instrumento Administracién Items y Dominios cuestionario Interna
CARES (Cancer  EvallGa como el 93-132 items; 6 dominios: Respuestas Los dominios
Rehabilitation cancer afecta fisico, psicosocial, dicotomicasala  de la escala
Evaluation psicosocial, fisica 'y interaccién médica, pregunta oscilan entre
System) conductualmente marital, sexual, diversas “¢necesitaayuda o =.88-.92
con... (Si/no)?
CPNS (Cancer Evalla la 51 items; 5 dominios: Escala tipo Los dominios
Patient Need importancia de las afrontamiento, ayuda, Likert quevade de laescala
Survey) necesidades y el informacion, trabajo, e 1 “Importante” a  oscilan entre
grado de satisfaccion  impacto del cancer 7 “¢Qué tan bien a=.79-.95
de éstas se satisfizo?
SCNS-SF34 Evaluacién del 34 items; 5 dominios: Escala tipo Los dominios
(Supportive Care  impacto del cancer necesidades psicoldgicas, Likert quevade de laescala
Needs Survey en la vida de los informacion de salud, 1 “Sin oscilan entre
Short Form- 34)  pacientes necesidades fisicasy de la  Necesidad” a 5 o=.87-97
vida diaria, apoyo y “Mucha
cuidado del paciente, y Necesidad”
sexualidad
NEQ (Need Evaluacion de las 23 items; 3 dominios: Dicotomicas Los dominios
Evaluation necesidades de los fisicas, psicoldgicas y si/no de la escala
Questionnaire) pacientes sociales oscilan entre
hospitalizados en el o =.69-81

entorno clinico




Tabla 4: Instrumentos de Evaluacion de Necesidades

Instrumento Pro_pc_’)sito y ftems y Dominios Formato dgl Consistencia
Administracion cuestionario Interna
PNI Evaluacién de 48 items; 7 dominios: Escala tipo a >.7 para
(Psychosocial necesidades relacionados a Likert que vade cada uno de

Needs Inventory)  psicosociales

insatisfechas de los

pacientes y sus
cuidadores

profesionales de la salud,
necesidades de
informacion, redes de
apoyo, necesidades

1 “Importante” a  los dominios
5 “Satisfecha”

identificadas, necesidades
emocionales y espirituales,
necesidades practicas y del
cuidado de los hijos

Tabla 4. Tabla de Instrumentos de Evaluacion de Necesidades en pacientes con cancer.
Fuente: Adaptado de Page & Adler, 2008

Hallar el mejor método para identificar y medir las satisfaccion de las necesidades
de los pacientes, requiere del disefio de intervenciones especificas basadas en el propio
marco de referencia del paciente, es decir, adaptadas a sus necesidades personales, sus
metas deseadas y a las formas de afrontamiento de cada uno, con base en la evaluacion

detallada de las necesidades en cada dominio (Fitch, 2008).

Particularmente, la Encuesta de Necesidades de Apoyo en la Atencion (Supportive
Care Needs Survey SCNS-SF34) es una escala desarrollada para la evaluacion
exhaustiva de las necesidades percibidas por los pacientes de cancer (Bonevski, Sanson-
Fisher, Girgis, Burton, Cook & Boyes, 2000). La escala deriva de un cuestionario de
necesidades en pacientes con Cancer, conformado por 59 reactivos que evallan tanto el
tipo de necesidades no satisfechas, como su magnitud o importancia, incluyendo
necesidades psicoldgicas, del sistema de salud e informacion, fisicas y de la vida diaria,
de cuidados de apoyo al paciente y atencién y sexuales; fue desarrollada en una muestra
de pacientes con cancer de Australia (Bonevski et al., 2000). Posteriormente, se
desarroll6 la escala en su version corta de 34 items (SCNS-SF34) manteniendo todos los

dominios originales de la escala (Boyes, Girgis & Lecathelinais, 2009). Es una encuesta



aplicable tanto a la investigaciéon como a la clinica. Se puede administrar a los pacientes
de cancer en un solo punto en la trayectoria de la enfermedad o repetidamente con el
tiempo. Hasta la fecha, SCNS-SF34 se ha utilizado para identificar las prioridades de
accion, para evaluar la adecuacion de la practica actual con el fin de identificar areas de
mejora y como herramienta de intervencion para reducir las necesidades percibidas por
los pacientes (Girgis & Burton, 2001). SCNS-SF34 ha sido validada en version japonesa,
china, italiana, alemana, francesa y mexicana (Au et al., 2011; Okuyama et al., 2009;
Bredart et al., 2012; Zeneli et al., 2016) mostrando en todas ellas adecuados niveles de
confiabilidad y validez. Recientemente se llevo a cabo una validaciéon de la misma en una
muestra de mujeres mexicanas con CaMa, donde el andlisis de validez dio cuenta del
60% de la varianza explicada identificada y un valor de confiabilidad de .936 (Galvez et
al., en prensa) por tanto se ha seleccionado como el instrumento que se utilizara en el

presente estudio.

2.3 Estudios antecedentes de Necesidades en mujeres jovenes con Cancer
de Mama

Existe relativamente poca investigacion acerca de las NAT y las experiencias de
las mujeres jévenes diagnosticadas con CaMa, sin embargo en el presente apartado
revisaremos algunos estudios que se han realizado en esta poblacion y que han sido
dirigidos principalmente bajo un enfoque cualitativo, dichos estudios son consistentes en
sus resultados (véase Tabla 5), en el sentido de que las mujeres jovenes con CaMa
necesitan apoyo principalmente de informacion acerca del diagnéstico (planes de
tratamientos, efectos secundarios, toma de decisiones, cambios fisicos y emocionales);
informacion referente a la fertilidad y sexualidad (infertilidad, concepcion después del
cancer, sintomas menopadusicos); apoyo relacionado con el impacto del cancer en la vida

diaria (inestabilidad en el trabajo, problemas financieros, cuidado de los hijos); necesidad



de apoyo por parte de pares (conexién con otras pacientes jovenes); apoyo emaocional
(manejo de ansiedad y preocupaciones) y apoyo contindo después del tratamiento (poca
informacién, miedo a la recurrencia) (Fitch et al., 2008; Ruddy et al, 2013; Pedersen,

Hack, McClement & Taylor, 2014 & Rudy et al, 2015).

Debido a que las necesidades de informacién han sido predominantes en las
mujeres jovenes con Cama, en un estudio de revision se midié la satisfacciéon con la
informacién proporcionada referente a temas de fertilidad y sexualidad. Los resultados
indicaron que los niveles en la cantidad de informacion proporcionada tendieron a
incrementar con cada afio de diagndstico; asi como la satisfaccion con la informaciéon. No
se presentaron cambios significativos con el tiempo respecto a la facilidad de preguntar al
personal de salud. Se encontré que las mujeres que reportaban mayores preocupaciones
y/o ansiedad, presentaron baja probabilidad de satisfaccion; por su parte, las mujeres que
tuvieron la oportunidad de preguntar lo que deseaban al personal de salud y que se
encontraban satisfechas con el seguimiento general de su tratamiento, tuvieron una
mayor probabilidad de estar satisfechas. Por otra parte, un alto nivel educativo,
alteraciones en la memoria y la atencion, asi como informacion deficiente durante la
confirmacion del diagnostico, fueron independiente y negativamente asociada con
satisfaccion de informacion referente a sexualidad. No se encontraron caracteristicas
sociodemogréficas asociadas a la satisfaccion de informacion de fertilidad (Charif et al.,

2015).

En otro estudio de revision, se determinaron los requerimientos y preferencias
informativas de mujeres jovenes con CaMa que tienen que elegir entre algun tipo de
cirugia (cirugia conservadora, radicacion y mastectomia), asi como las preferencias
respecto a las fuentes de informacién (en linea, materiales impresos o guias de decisién)

y se identificd el rol de la informacion en el proceso de la toma de decisiones. Los



resultados reportaron la importancia de recibir informacién referente a reconstruccién
mamaria y cuestiones practicas de la cirugia (ropa adecuada, apoyo en labores
domésticas, aceptacion del cambio de apariencia y apoyo emocional por parte de la
pareja); la informacion sexual se considerd consistentemente importante en conjunto con
la informacion referente a imagen corporal y de sobrevivencia. Se ha reportado una
carencia de informacion disefiada que abarque consecuencias de las cirugias y la
reconstruccion después de la mastectomia; informacién sustancial y mas tipos de
informacion dirigida a ellas y sus familiares. Con respecto a las fuentes de informacion
acerca del diagnoéstico y tratamiento, incluye libros, sitios confiables de internet, panfletos
impresos y amigos; siendo el médico cirujano y/o la enfermera especialista los
proveedores de mayor importancia. Se ha reportado mayor preferencia en recibir
informaciéon a través de medios electronicos, CD-ROMS, videos y péaginas de internet.
Con respecto al rol que tiene la informacion en la toma de decisiones, se ha reportado que
las mujeres jévenes a diferencia de las mayores difieren en el rol que prefieren en cuanto
a la toma de decisiones del tratamiento, ya que preguntan mas y buscan mayor
informacién para asegurarse que reciben el tratamiento mas apropiado, en consecuencia
asumen mayor responsabilidad sobre su salud; sin embargo, este mayor involucramiento
se ha asociado con mas dudas. Por otra parte, se ha destacado que la comprensién del
tratamiento interfiere potencialmente con la vida sexual, miedo a la recurrencia,

sentimientos de mutilacion, evitacién de radioterapia y vida diaria (Recio et al., 2016).

Tabla 5. Estudios de Necesidades en Mujeres Jovenes con Cancer de Mama

Referencia Objetivos Método Resultados

Fitchetal,, Explorar las Muestra: 28 Se identificaron 3 temas centrales durante las

2008 experiencias y mujeres menores entrevistas:

Canada perspectivas de de 45 afios de 1) Todo depende de actuar ahora: Las
mujeres joévenes edad con participantes mencionaron encontrarse
diagnosticadas y en  diagndstico de preparadas para hacer lo necesario por
tratamiento de CaMa mantenerse vivas, buscan actuar rapido para
CaMa Técnica: proteger su futuro. Perciben la necesidad de

Entrevista a tener tratamiento, apoyo e informacion




Tabla 5. Estudios de Necesidades en Mujeres Jovenes con Céancer de Mama

Referencia

Obijetivos

Método

Resultados

Ruddy et
al., 2013
Estados
Unidos

Dilucidar temas
mas inquietantes
para las mujeres
jovenes con CaMa

profundidad

Muestra: 36
mujeres de 18 a
42 afios con
diagndstico de
CaMa en estadio
I-111, divididas en
4 grupos focales
Técnica:
Entrevista semi-
estructurada

adecuados, cambiar estilos de vida y tomar
mejores decisiones. Importancia de tener
necesidades propias como prioritarias para
salir adelante. Necesidad de mantenerse
activas y optimistas

2) Todo estd fuera de sincronia: las
participantes mencionaron 3 momentos en los
que se sintieron fuera de sincronia: a)
Descubrir una anomalia en el seno y ser muy
jovenes para tener cancer; b) Lidiar con efectos
secundarios de tratamientos, ya que nadie de
su circulo social estaba pasando por eso; c)
Buscar servicios, literatura y/o grupos de
apoyo Yy que no hubiera para su edad

3) El cancer invadié mi vida: las pacientes
reportaron que sus roles (madre, hija, hermana,
pareja, empleada) sufrieron  cambios.
Resaltaron la importancia de saber dénde
buscar consejo o informacidn al respecto y
encontrar apoyo

Surgieron 3 temas del analisis de datos de los
grupos focales:

1) Principales preocupaciones a diferencia de
sus contrapartes mayores con respecto a:
familia (estrés presente no sélo en los hijos y
parejas, sino también en los padres), fertilidad,
sintomas menopausicos, efectos secundarios de
los tratamientos, inestabilidad en el trabajo y
problemas financieros

2) Dificultades experimentadas durante la
transicion a la fase de sobrevivencia, mayores
necesidades debido a la poca informacidn de
los efectos de los tratamientos en la fase de
sobrevivencia; problemas de memoria,
ansiedad, imagen corporal, dificultad para
diferenciar efectos secundarios de sintomas de
recurrencia, percepcion de pérdida de apoyo
social y médico

3) Deseos de asistencia y ayuda potencial
para manejo de la ansiedad durante el
diagnéstico, manejo de sintomas y
preocupaciones en el tratamiento, mayor
informacidn de cuidados en la sobrevivencia,
conexion con otras pacientes jovenes, ayuda en
la navegacion del sistema de salud y materiales
educativos.




Tabla 5. Estudios de Necesidades en Mujeres Jovenes con Céancer de Mama

Referencia Obijetivos Método Resultados

Pedersen Explorar Muestra; 12 Se identificaron 4 temas respecto a necesidades

etal, 2014 necesidades mujeres menores  insatisfechas:

Canada insatisfechas desde  de 50 afios con 1) Informacién: asociada al reto de entender
las experiencias de  diagnostico de la informacién relacionada a sus diagnosticos y
mujeres jovenes CaMaen los planes de tratamiento. Preocupaciones sobre el
con CaMa Gltimos 3 afios cuidado de los hijos, fertilidad y trabajar

Técnica: durante el tratamiento

Entrevista semi- 2) Preguntas sin responder: no saber qué o

estructurada a quién preguntar y sentirse presionada por los
profesionales de la salud para tomar decisiones
3) Falta de apoyo emocional: por parte de
los profesionales de la salud. Resaltaron la
necesidad de apoyo emocional para ellas, sus
parejas e hijos
4) Falta de cuidados: retrasos en el
diagndstico y tratamiento

Ruddy et Explorar el apoyo Muestra; 20 Emergieron 3 tematicas:

al., 2015 durante el mujeres de 18 a 1) Relaciones: La mayoria de las

Estados diagndstico y 42 afios de edad, participantes reportaron apoyo instrumental

Unidos tratamiento, y las con Diagnostico por parte de su pareja y sus familiares
necesidades de CaMa en 2) Apoyo en el entorno laboral: la mayor
insatisfechas de estadio I-111 parte de las pacientes que tenian algin empleo,
apoyo e Técnica: reportaron que su trabajo permitia horarios
informacion en Entrevista semi- flexibles o reduccién de cargas en momentos
mujeres jovenes estructurada criticos, lo cual les permite seguir laborando
con CaMa 3) La fe y/o espiritualidad, fue reportada

como uno de los principales recursos de apoyo.

La mayoria de las pacientes reportd necesidades
insatisfechas de informacion sobre:

e efectos secundarios (cambios fisicos y
emocionales) debido al tratamiento,

o fertilidad y menopausia.

¢ relaciones sentimentales después del
cancer,

e trabajo,y

e transicion a la sobrevivencia

Es importante destacar que la naturaleza de los desafios que las mujeres

enfrentan se encuentra estrechamente ligada e influenciada por el contexto y la situacién

actual de vida de las pacientes (Adams et al., 2011). Ademas, de las diversas limitantes

gue reportaron cada uno de los estudios, tales como haber preguntado a las pacientes

sobre sus necesidades de manera global en cualquier momento desde el diagnéstico,



esos datos no hacen posible determinar en qué punto de la trayectoria de la enfermedad
surgieron, cuanto tiempo duraron o si aun estan presentes (Pedersen et al., 2014; Ruddy
et al., 2013; Gith et al., 2015 & Ruddy et al., 2015). Por otra parte, aunque se tomaron en
cuenta los tratamientos que han recibido las pacientes, no se ha explorado acerca del
tiempo que llevan desde el diagnéstico, lo cual puede influir también en la percepcion de
las necesidades (Ruddy et al, 2013; 2015), y de qué manera influy6 cada uno en éstas.
Finalmente, algunos de estos estudios recolectaron muestras en las que la mayoria de las
pacientes tienen un buen nivel educativo y/o buenos ingresos, aspectos que pueden influir
en las necesidades de las pacientes, por lo que no se pueden generalizar los resultados a

todas las mujeres jévenes (Pedersen et al, 2014; Ruddy et al, 2015; Fitch et al, 2008).

Es necesaria mayor investigacion dentro del sector de mujeres jovenes dada la
falta de estudios que incluyan participantes de diferentes culturas, ademas de que los
estudios referidos son en su mayoria con enfoques cualitativos y por lo tanto los datos se

encuentran abiertos a la interpretacion.

En Latinoamérica y en nuestro pais se ha reconocido que el CaMa en mujeres
menores de 40 afios ha sido un problema de salud publica, dada la proporcion de casos
incidentes y muertes relacionadas a esta enfermedad (Villareal et al., 2014) ademas de
gue el diagndstico y comportamiento son generalmente mas agresivos, presentando
multiples repercusiones en la vida de las pacientes, que incluyen la menopausia
prematura inducida por el tratamiento, las alteraciones por la imagen corporal, problemas
maritales y de relacion de pareja, dificultad pare el cuidado de los hijos, amenaza de
recurrencia de la enfermedad, muerte, entre otras (Ali & Warner, 2013; Avis, Crawford &
Manuel, 2005) por consiguiente, las necesidades para esta poblaciébn generalmente no
son abordadas y manejadas de manera adecuada durante el diagnéstico, tratamiento y

seguimiento, ya que se conoce poco de las mismas, especificamente en mujeres



mexicanas (Villareal et al., 2014). Ademas, hasta el momento no se sabe de la existencia
de estudios que evallen variables que puedan modificar la percepcion de dichas

necesidades.

Aunado a la escases en la existencia de estudios que evallen la asociacion de
necesidades con otras variables (por ejemplo, las que se aproximan a conocer los
recursos internos con los que cuentan las pacientes para satisfacer sus necesidades).
Particularmente el concepto de resiliencia, entendido como un recurso y/o capacidad
inherente a las personas, ha emergido en las Ultimas décadas en el estudio de adultos
con cancer (Markovitz et al.,, 2015) como un tema de interés en la busqueda de una
construccién psicolégica que permita explicar las diferencias en la manera en que las
personas afrontan eventos estresantes y/o traumaticos dado que el diagnostico y
tratamiento del cancer, considerando que éste es una situacion emocionalmente
estresante e incluso traumatica (Jim & Jacobsen, 2008) y que abordaremos en el

siguiente capitulo.



CAPITULO 3. RESILIENCIA

La psicologia positiva surge a finales de los afios 90 con Martin Seligman,
estudiando los aspectos méas saludables del ser humano y de su bienestar. Es decir, el
interés se focaliza en las fortalezas del individuo, en potenciarlas y aumentarlas. Este
campo de la Psicologia busca comprender e investigar cientificamente los procesos que
subyacen a las cualidades y emociones positivas del ser humano; superando comprender
la patologia y las debilidades, pues tradicionalmente el estudio de la “mente humana” se
ha enfocado a su parte mas patogénica dejando de lado las caracteristicas positivas
(optimismo, creatividad, sentido del humor y la resiliencia, entre otras cualidades o
fortalezas) que ayudan al individuo a superar situaciones adversas y convertirse en

alguien con esperanza, posibilidades y éxito (Seligman & Csikszentmihalyi, 2000).

De acuerdo con Seligman (2008), la salud mental se construye a partir de
emociones positivas, compromiso, propositos, relaciones positivas y logros, yendo mas
alla de la ausencia de enfermedad. Diversas investigaciones coinciden en que los
individuos con salud mental positiva viven mas y producen menos gastos en salud, asi
como presentar mejores prondsticos, en caso de presentar alguna patologia (Cohen,

Alper, Doyle, Treanor & Turner, 2006; Kubzhansky & Thurston, 2007; Seligman, 2008).

La resiliencia como capacidad para superar las adversidades e incluso aprender y
salir “fortalecido” de ellas en la ultima década se ha convertido en el foco de multiples

estudios a lo largo del ciclo vital, culturas y sociedades.

Particularmente en el campo de la salud, el afrontamiento a la enfermedad
oncoldgica se ha convertido en un tema de gran interés para aquellos que suponen que
las fortalezas y las virtudes de las personas, entre ellas la resiliencia, les ayudaran a

ajustarse, adaptarse y superar le enfermedad, tanto al paciente como a los familiares,



debido al vinculo existente entre la psicologia positiva y el estado de salud (Cohen et al,

2006).

En el presente capitulo menciona las diversas definiciones que se le han atribuido
al concepto de resiliencia, los factores intervinientes para el desarrollo de esta; los
diversos instrumentos que han sido empleados para su medicién; la resiliencia dentro del
campo oncoldgico, asi como algunos estudios antecedentes realizados en mujeres con

CaMa, asi como estudios relacionados con las necesidades en pacientes oncoldgicos.

3.1. Definicién

La resiliencia es un término que originalmente proviene de la fisica, el cual hace
referencia a la capacidad que tiene un material para recuperar su estado original después
de haber sido sometido a altas presiones. A mediados del siglo pasado las ciencias
humanas y sociales comenzaron a emplearlo para referirse a la capacidad de las
personas para sobreponerse a situaciones adversas y sacar provecho de ellas (Amar,

Martinez & Utria, 2013).

Dado que la resiliencia es un concepto que se encuentra en constante evolucién, sus
diversas definiciones se han clasificado en cuatro categorias (Garcia & Dominguez,

2013):

1. Aguellas que relacionan el fenémeno con el componente de adaptabilidad.
2. Aquellas que incluyen el concepto de capacidad.
3. Aquellas que enfatizan en la conjuncion de factores internos y externos.

4. Aquellas que definen resiliencia como adaptacion y también como proceso.



Para la primera clasificacién, Masten (2001) ha definido la resiliencia como una
caracteristica comunmente encontrada entre los individuos que se han enfrentado a
situaciones adversas ante las cuales se activaron los sistemas adaptativos humanos
basicos. Por su parte, Luthar & Zingler (2006) coinciden en que la resiliencia puede
definirse como una historia de adaptaciones positivas y/o exitosas en el individuo producto
de una exposicion a factores biolégicos de riesgo; implicando la expectativa de continuar

con una baja susceptibilidad frente a futuros estresores.

Respecto a las definiciones que propone Vanistendael (1994), menciona que la
resiliencia se distingue por dos componentes: la resistencia frente a la destruccion, es
decir, la capacidad de proteger la propia integridad bajo presion; y la capacidad para

construir un ambiente positivo alin en circunstancias dificiles.

Por su parte Grotberg (1995) la ha definido como la capacidad humana universal
para hacer frente a las adversidades de la vida, superarlas o incluso ser transformado por
ellas. Menciona que es parte del proceso evolutivo en el que se destaca el componente
ambiental, en contraste con las definiciones que enfatizan la conjuncion de factores

biolégicos y ambientales para su desarrollo.

Del mismo modo, Bonnano (2004) la define como la capacidad de los individuos
para enfrentarse a eventos traumaticos, manteniendo niveles relativamente estables y
sanos de funcionamiento fisico y psicolégico. Asi como una capacidad de generar

experiencias y emociones positivas.

Finalmente, Contreras (2007) la define como la capacidad de una adaptacion
exitosa, funcional, positiva o competente a pesar de un alto riesgo bioldgico, psicosocial o

de estrés crénico, que puede ocurrir o no después de un severo o prolongado trauma.



En cuanto a las que la definen como la conjuncién de factores internos y externos,
Osborn (1993) menciona que la resiliencia es un concepto genérico referido a una amplia
gama de factores de riesgo y a los resultados de competencia. Esta puede ser producto
de una conjuncion entre factores ambientales, temperamento y habilidades cognitivas de

los individuos.

Por ultimo, Luthar (2006) considera que la resiliencia es un proceso dinamico que
tiene como resultado la adaptacion positiva en contextos de adversidad, distinguida por

tres componentes esenciales (Garcia, del Castillo, SAnchez & Dias, 2016):

1. Lanocién de adversidad o amenaza al desarrollo humano
2. La adaptacion positiva ante la adversidad
3. El proceso como una dinAmica entre mecanismos emocionales, cognitivos y

socioculturales

Respecto a resiliencia como proceso, uno de los autores que se destaca es Rutter
(1993), quien la describe como un conjunto de procesos sociales e intrapsiquicos que
posibilitan tener una vida sana, aun viviendo en un ambiente insano. Dichos procesos
tienen lugar a través del tiempo y son resultado de una combinacién entre atributos del
individuo y su ambiente familiar y social; asi, la resiliencia no puede ser entendida como
un atributo con el que las personas nacen, sino que se encuentra en desarrollo y en

constante interaccion entre las caracteristicas de la persona y su ambiente.

En el mismo sentido, Haase (2009) plantea que la resiliencia es el proceso de
identificacion o desarrollo de recursos y fortalezas que permiten al individuo gestionar de

forma flexible la adversidad, lo que conduce a Optimos resultados de salud emocional,



tales como una sensacion de confianza, auto-trascendencia, autoestima, y, en Ultima

instancia, a una mejor calidad de vida.

Por su parte, Puig & Rubio (2011) mencionan que la resiliencia es un proceso que
surge en el momento en el que cada persona se enfrenta a una adversidad, poniendo en
marcha sus habilidades personales y apoyandose en los recursos y personas que le
rodean, de tal manera que puede superar la situacion, alcanzando un desarrollo y

crecimiento.

En sintesis, este conjunto de definiciones acerca de la resiliencia hacen énfasis en
las caracteristicas de los individuos tales como: habilidad, adaptabilidad, enfrentamiento
efectivo, capacidad, resistencia, conductas positivas y habilidades, todas ellas se asumen
presentes frente a situaciones adversas, y que van a permitir la persona las supere con
éxito. Sin embargo, también existen discrepancias que hacen complejo plantear una
definiciébn Unica y consensada acerca de la resiliencia, dado que no existe una sola
explicacion causal del fendémeno, y ha sido concebido como un proceso multifactorial en el

gue convergen distintas dimensiones del ser humano (Garcia & Dominguez, 2013).

Resiliencia oncolégica

Por otra parte, dentro del estudio del adulto con cancer, resiliencia se ha sido
entendida como un proceso dinamico de enfrentar la adversidad relacionada con la
experiencia de la enfermedad, que parte del contexto del individuo, de los factores y
procesos que cumplen funciones de proteccion, del uso de las estrategias efectivas, asi
como de la mejora de la calidad de vida (Eicher, Matzka, Dubey & White, 2015). Por tanto,

ésta Ultima definicién sera la que se empleara dentro del presente estudio.



Se ha propuesto que la resiliencia en pacientes oncoldgicos puede ser facilitada a
través de intervenciones clinicas terapéuticas, posterior a la confrontacion de los
pacientes a una adversidad significativa, llamese el diagnéstico, tratamiento a largo plazo,
sintomas y/o la angustia relacionada con la enfermedad (Eicher, Matzka, Dubey & White,

2015).

La literatura existente acerca de resiliencia en adultos sobrevivientes de cancer
apoya la nocion de que independientemente del diagndstico, esta se asocia
significativamente con conductas que propician resultados positivos en la salud, tales
como el afrontamiento activo ante el diagndstico, el bienestar fisico, psicolégico, cognitivo
y social, la autoeficacia y la calidad de vida (Schumacher et al., 2013). Ademas, se ha
asociado negativamente con la ansiedad y la depresién (Min et al., 2013; Schumacher et

al., 2013).

3.2. Factores intervinientes

De acuerdo con la literatura existente algunos autores (Szanton & Gill, 2010) proponen la
existencia de factores los cuales influyen en la capacidad resiliente de cada persona,

dichos factores, se han dividido en dos tipos: de riesgo y de proteccion.

Entendiendo como factor de riesgo a aquellas caracteristicas, internas o externas,
gue permiten que aumente la probabilidad y/o la predisposicién de que un fenémeno
adverso se produzca (Luengo, Romero, Gmez, Garcia & Lence, 1999). Por el contrario,
los factores protectores son aquellos atributos de corte individual, condiciones
situacionales, ambientales o contextuales que consiguen reducir la probabilidad de que
una conducta desadaptativa aparezca (Pérez & Mejia, 1998), amortiguando los efectos

adversos y propiciando mayor resiliencia.



Por su parte, Quiceno & Vinaccia (2011) han propuesto una serie de

caracteristicas que destacan como factores protectores en las personas resilientes:

1. Emociones positivas, como el optimismo y el sentido del humor.

2. Afrontamiento activo frente a la blsqueda de soluciones y el control emocional,
minimizando la evaluacion de la amenaza, desarrollando pensamientos
alternativos positivos acerca de uno mismo y focalizandose en aspectos a
cambiar, aumentando la autoestima y el sentido de autoeficacia.

3. Reevaluacion cognitiva positiva y aceptacion ante eventos adversos,
encontrandoles significado y oportunidades, reconociendo que existen
situaciones estresantes incontrolables, reevaluandolas, cambiando las
expectativas acerca de sus consecuencias y controlando el resultado de manera
realista, focalizandose en la percepcién de control del estresor, lo que se ha
relacionado con la presencia de salud fisica y bajos niveles de ansiedad y
estrés.

4. Limites morales, es decir, considerar la adherencia a grupos que compartan los
mismos principios, asi como al altruismo, dado que se ha demostrado que las
acciones realizadas de manera incondicional aumentan el bienestar personal.

5. Ejercicio fisico, actividad que tiene efectos positivos, tanto en el estado fisico
como emocional (bajos niveles de depresion), la autoestima y las funciones
cognitivas (memoria y aprendizaje).

6. Apoyo social (redes de apoyo con las que cuenta un individuo para hacer frente
a sucesos estresantes). Este apoyo disminuye la incidencia de comportamientos
de alto riesgo, la percepcion negativa de amenaza, la discapacidad funcional,

contrarresta sentimientos de soledad, fomenta el afrontamiento adaptativo e



incrementa el sentido de autoeficacia y adherencia a tratamientos en casos de

enfermedad.

Dichas caracteristicas se cree que facilitardn a los individuos enfrentarse a

situaciones adversas. Por ejemplo, ante la pérdida de la salud como una situacion

adversa yl/o estresante, una persona resiliente poseerd mejores habilidades que le

permitirAn optimizar sus recursos para el mantenimiento de la salud.

De acuerdo con Palomar & Goémez (2011) algunas habilidades con las que

cuentan las personas resilientes, son:

a)

b)

Rapida respuesta ante el riesgo, la cual implica un mayor nivel de proteccion;
Madurez precoz, considerada como la capacidad de autogestion de si mismo lo

antes posible;

c) Busqueda de informacién, es decir, contar con suficiente y adecuada
informacién para manejar los riesgos de salud;
d) Relaciones interpersonales positivas, es decir, contar con una red de relaciones
interpersonales que puedan prestar ayuda en una situacion de riesgo de salud;
e) Optimismo, se refiere a la capacidad de pensar en positivo
f) Responsabilidad ante situaciones de riesgo de salud.
3.3. Medicién

En conjunto con el desarrollo teérico de la resiliencia se han disefiado y validado

diversos instrumentos dirigidos a su evaluacion en poblacion adulta. Sin embargo, es

importante destacar que a la fecha no existe un estdndar para su medicion, por lo que se

han desarrollado distintos instrumentos (Windle, Markland & Woods, 2008). La mayoria de



éstos lo hacen a nivel individual, reflejando la disposicién de herramientas y recursos con

los que cuentan los individuos (Eicher et al., 2015).

Los instrumentos que presentan una adecuada consistencia y fiabilidad a nivel
internacional para medir resiliencia y han sido empleados en diversas investigaciones con

poblacién adulta, con y sin algun tipo de patologia organica, son los siguientes:

e Resilience Scale (RS) (Wagnild y Young, 1993). Esta_escala mide el nivel

de resiliencia individual, considerada como una caracteristica personal positiva
gue favorece la adaptacion Se compone de 25 items, con escala tipo Likert que
va de 1 (“Estoy en desacuerdo”) a 7 (“Estoy de acuerdo”) dividida en dos
dimensiones: 1) Competencia personal y 2) Aceptacion de si mismo y de la
vida, ademés de una escala total. Ambas dimensiones consideran las
caracteristicas de: ecuanimidad, perseverancia, confianza en si mismo,
satisfaccion personal y sentirse bien solo. De acuerdo con la autora después de
la aplicacion de la escala en una variedad de muestras, una puntuacién mayor a
145 indica resiliencia moderadamente alta a alta, mientras que una puntuacién
de 125 a 145 indica resiliencia moderadamente baja a moderada; finalmente,
una puntuacion de 120 o menor indica poca resiliencia. En relacién a los niveles
de consistencia interna la escala total de RS oscilan entre .72 a .94. Dicha
escala también fue validada en su versién en espafol por Heilemann, Lee &
Kuri (2003) en Estados Unidos.

e Connor-Davidson Resilience Scale (CD-RISC) (Connor y Davidson, 2003).

Esta escala consta de 25 items en formato tipo Likert con 4 opciones de
respuesta que va de 0 (“Nada de acuerdo”) a 4 (“Totalmente de acuerdo”), la
puntuacibn maxima es de 100, donde a mayor puntaje obtenido, mayor

resiliencia. Se agrupa en cinco factores: 1) Competencia personal, altos



estandares y tenacidad; 2) Confianza en si mismo, tolerancia a las situaciones
negativas y el fortalecimiento de los efectos del estrés; 3) Relaciones seguras y
aceptacion del cambio; 4) Control, e, 5) Influencia espiritual. Los autores de esta
escala la han aplicado a diversas poblaciones, presentando un nivel de
consistencia interna adecuado de .89. La escala fue validada en su version en
espafol por Notario et al. (2011) en Espafia.

e Resilience Scale for Adult (RSA) (Friborg, Hjemdal, Rosenvinge vy

Martinussen, 2003). Es una escala de 33 items, en formato tipo Likert con cinco
opciones de respuesta, posee cinco dimensiones: 1) Competencia personal; 2)
Competencia social; 3) Coherencia familiar; 4) Apoyo social y 5) Estructura
personal. La confiabilidad de la escala total es de .93. Se considera una escala
valida y confiable para evaluar la presencia de factores de proteccion,
importantes para recuperar y mantener la salud mental, en el area de la Salud y
la Psicologia Clinica.

e Brief Resilient Coping Scale (BRCS) (Sinclair y Wallston, 2004). Es una

escala de 4 preguntas y con una sola dimension. Posee un formato tipo Likert
que va de 0 “No me describe para nada” a 5 “Me describe muy bien”. La
puntuacibn maxima es de 20 puntos, donde a mayor puntuacién, mayor
resiliencia. Esta escala concibe la resiliencia como tenacidad, optimismo,
creatividad, perspectiva agresiva para la solucion de problemas y compromiso
para extraer un sentido positivo de las situaciones adversas.

e Escala de Resiliencia Mexicana (RESI-M) (Palomar & Gomez, 2010). Esta

escala posee 43 reactivos respondidos en formato tipo Likert que va de 1
“Totalmente en desacuerdo” a 4 “Totalmente de acuerdo”, comprende 5
dominios: 1) fortaleza y confianza en si mismo: referente a la claridad que los

individuos tienen sobre sus objetivos, al esfuerzo que hacen por alcanzar sus



metas, a la confianza sobre el éxito en tareas y al optimismo, fortaleza y
tenacidad con la que enfrentan sus retos; 2) competencia social, hace referencia
a la competencia de los individuos para relacionarse con los demas, la facilidad
para hacer nuevos amigos, hacer reir a las personas y disfrutar de una
conversacion; 3) apoyo familiar, referido a las relaciones familiares y al apoyo
que brinda la familia, también lealtad entre los miembros y que compartan
visiones similares de la vida y pasen tiempo juntos; 4) apoyo social, relacionado
principalmente al apoyo de los amigos, contar con personas en momentos
dificiles, que ayuden, den aliento y que se preocupen por uno; 5) estructura,
relacionado con la capacidad de las personas para organizarse, planear las
actividades y el tiempo, tener reglas y actividades sistémicas alin en momentos
dificiles. La confiabilidad de los factores oscila entre .79 y .92 y la escala total
tiene una confiabilidad de .93, por lo que es adecuada para ser utilizada. Esta
escala fue disefiada a partir de dos instrumentos que hemos descrito
previamente: The Conner-Davidson Resilence Scale (CD-RISC) (Connor &
Davidson, 2003) y The Resilence Scale for Adults (RSA) (Friborg et al., 2003).
De los 43 items que contiene la escala, ocho pertenecen a la escala CD-RISC y
treinta y cinco de la escala RSA. El procedimiento que se realizé permitio
seleccionar los mejores items de ambas escalas para evaluar la resiliencia en
poblacion mexicana adulta, debido a que ninguno de los instrumentos se
encuentran adaptados y validados en poblacién mexicana (Palomar & Gomez,
2010). La escala cuenta con indices de -confiablidad adecuados, por

consiguiente serd utilizada en el presente estudio.



3.4. Estudios Antecedentes en Cancer de Mama

En el presente apartado, se enlistaran y describirdn aquellas investigaciones que
se han dedicado a estudiar la resiliencia en mujeres con CaMa. Para ello se llev6 a cabo
una busqueda exhaustiva de los estudios, que para fines practicos, se han dividido de
acuerdo al disefio. Esto es, en primer lugar, se describirAn aquellos estudios que han
evaluado el concepto de resiliencia y explorado su relacidon con otras variables desde un
enfoque cuantitativo, no experimental; posteriormente se describiran aquellos que han
explorado la resiliencia en mujeres con CaMa con un disefio cuasi experimental; y, en
tercer lugar, se hace mencion a un estudio cualitativo. Finalmente, debido al interés de la
investigacion, se mencionaran en particular aquellos estudios donde se ha evaluado la
resiliencia y explorado su asociacion con las necesidades de pacientes con algun

diagnostico de cancer.

Respecto a los estudios no experimentales existe consistencia en los resultados
que apuntan a que las mujeres con CaMa presentan alto nivel de resiliencia en
comparacion con grupos de mujeres sin alguna neoplasia o con los valores
proporcionados por las escalas que fueron utilizadas en dichos estudios (Bozal et al.,
2016; Wu et al., 2016; Garcia, Lopez & Latorre, 2015; Ristevska et al., 2015; Scali et al.,
2012). En cuanto a la relacion de la resiliencia con otras variables ha destacado su
asociacion positiva con una mejor calidad de vida, principalmente en los ambitos fisicos y
psicologicos (Ristevska et al.,, 2015); se ha asociado con mejor ajuste emocional
(Markovitz et al., 2015), mayor apoyo social, asi como con mejor aceptacion y resignacion
de la enfermedad (Wu et al., 2016). También se ha relacionado con mejor afrontamiento
de la enfermedad, destacando estilos centrados en el problema, los que significa buscar
soluciones directas para superar la situacién estresante o sacar provecho de la misma; y

utilizar estilos de afrontamiento centrados en la emocion, ya que las pacientes buscan



sobreponerse a la situacion mediante la expresion de las emociones (Puicon, 2015).

Véase Tabla 6 para mayor detalle.

Por otra parte, continuando con la relacién de la resiliencia con otras variables,
ésta ha sido relacionada de manera negativa con ansiedad y depresion (Ristevska et al.,
2015; Markovitz et al., 2015; Scali et al., 2012), con un mayor riesgo de trastornos
psiquiatricos (Scali et al., 2012), con presencia de mayores efectos adversos a la terapia
sistematica (fatiga, nauseas, vomito, dolor, disnea, insomnio, pérdida del apetito,
constipacion, diarrea), asi como con una percepcién de imagen corporal negativa

(Ristievska et al., 2015).

Respecto a los factores predictores de resiliencia en las pacientes con CaMa, Wu
et al. (2016) han reportado en su estudio factores sociodemograficos tales como: el nivel
educativo, ingreso familiar, tiempo transcurrido desde el diagnéstico, estado civil y la
edad. Sin embargo, estos resultados no son consistentes con otros autores en cuanto a
edad o el estadio de la enfermedad (Garcia, Lépez & Latorre, 2015; Ristievska et al.,
2015; Scali et al., 2012) lo cual podria considerarse como una laguna en la investigacion

en el tema.

Tabla 6. Estudios de Resiliencia en mujeres con CaMa

Otras variables

Referencia Objetivos Muestra Resultados
evaluadas
ESTUDIOS NO EXPERIMENTALES
Bozal et Evaluar la 30 Mujeres en Bienestar . Bienestar  Psicolégico,
al., 2016 relacion entre tratamiento Psicoldgico Optimismo y  Resiliencia
bienestar Percibido y  fueron superiores a los valores
Espafia psicoldgico Optimismo medios aportados por las
percibido, escalas.
optimismo y . Los valores mas
resiliencia en elevados en Resiliencia fueron
mujeres los obtenidos en confianza en
sobrevivientes de si mismo, capacidad de sentirse
CaMa bien solas, perseverancia Yy
ecuanimidad.
. Algunas  dimensiones

de resiliencia permiten explicar




Referencia

Objetivos

Muestra

Otras variables
evaluadas

Resultados

ESTUDIOS NO EXPERIMENTALES

Wu et al.,

2016

China

Puicén,
2015

Per

Garcia
al, 2015

Esparfia

et

Evaluar  niveles
de resiliencia en
mujeres con
CaMa e
identificar Sus
posibles
predictores

Evaluar
resiliencia
estilos de
afrontamiento en
mujeres con
CaMa

Estudiar ansiedad,
resiliencia e
inteligencia
emocional

213 Mujeres
mayores de 18
afios, sometidas
a cirugia

70 Mujeres

y entre 25 y 60

afnos en estadio
- 11

300 Mujeres
(150 con CaMa
y 150 sin
neoplasias)

Apoyo Social

Estilos de
afrontamiento

Ansiedad e
inteligencia
emocional
percibida

y predecir algunas dimensiones
de bienestar psicolégico, pero
no de optimismo.

. La media del puntaje en
Resiliencia fue 60.97, (37-69).
. Resiliencia se asocia
positivamente con nivel
educativo, ingreso familiar,
tiempo transcurrido después
del diagnostico, apoyo social,
afrontamiento, evitacion vy
esperanza.

. Participantes menores
de 44 afios reportaron mayores
niveles de resiliencia (65.29)
que las mujeres mayores
(58.58).

. Resiliencia se asocié
negativamente con edad, indice
de masa corporal, aceptacion-
resignacion.

. Andlisis de regresion
maltiple  indican que la
esperanza (= 0.343, P<0.001),
un  nivel educativo de
preparatoria 0 superior
(B=0.272, P<0.001),
afrontamiento (B=0.187,
P<0.001), y edad (B=-0.108,
P<0.037) afectan
significativamente la resiliencia
y explican el 50.1% del total de
la varianza explicada en
resiliencia.

. 51.4% de las pacientes
reportaron un  nivel de
resiliencia medio.

. Resiliencia se asocia
directamente de manera
moderada (0.582) con estilos
de afrontamiento centrados en
el problema (p < 0.01).

. Resiliencia se asocia
significativamente (0.667) con
estilos de afrontamiento
centrados en la emocién.

. La media en las
puntuaciones de resiliencia en
el grupo con CaMa fue de
137.93.




Referencia

Objetivos

Muestra

Otras variables
evaluadas

Resultados

ESTUDIOS NO EXPERIMENTALES

Ristevska
et al, 2015

Macedonia

Ristevska
et al, 2015

Macedonia

percibida en
mujeres con
CaMa y un grupo
control

Examinar la
relacion entre
Resiliencia y
Calidad de Vida
en pacientes con
CaMa

Evaluar la
resiliencia en
pacientes con
CaMa vy su
relacién con
depresion

218 Mujeres
mayores de 18
afios con cirugia
o al menos un 1
mes en
tratamiento

218Mujeres
mayores de 18
afios con cirugia
0 al menos un
mes en
tratamiento

Calidad de vida

Ansiedad y
depresién

. El grupo control obtuvo
121.7, donde  presentaron
diferencias significativas
(p=.005) en cuanto a
competencia personal y
aceptaciéon de uno mismo y de
la vida.

. No se hallo
significacion en relacion con
factores sociodemogréficos
como la edad.

. Calidad de vida se
correlaciona positivamente con
Resiliencia (R = 0.39,
p<0.001).

. Todas las escalas de
funcionalidad fueron
positivamente correlacionadas
con resiliencia.

. Sintomas Severos
(fatiga, nauseas, vémito, dolor,
disnea, insomnio, pérdida de
apetito, constipacién, diarrea)
se relacionaron negativamente
con resiliencia.

. Una menor resiliencia
se asocié con percepcion de
imagen  corporal  negativa,
peores perspectivas hacia el
futuro y mayores efectos
adversos  a la  terapia
sistematica.

. La media del puntaje en
resiliencia de todo el grupo fue
de 74.7 (0-100).

. Existe una correlacion
significativamente negativa
entre depresion y resiliencia.

. No existe correlacion
significativa entre la edad de
las pacientes, el tiempo desde
el diagnostico, el estadio de la
enfermedad y la resiliencia.




Otras variables

Referencia Objetivos Muestra Resultados
evaluadas
ESTUDIOS NO EXPERIMENTALES
Markovitz ~ Evaluar el rol de 464 Mujeres  Ansiedad, . Grupo de CaMa report6
etal, 2015 laresilienciaenla (253 con depresion y afecto  altos niveles de ansiedad,
prediccién de diagnostico de positivo y negativo  depresion y afecto negativo, asi
Paises respuestas CaMa y 211 sin como bajos niveles de afecto
Bajos emocionales en neoplasias) positivo 'y optimismo en
mujeres con comparacion con el grupo
CaMa control.
. No hubo diferencias
significativas entre grupos en
los niveles de resiliencia.
. Altos niveles de
resiliencia fueron relacionados
con un mejor ajuste emocional
en ambos grupos, sin embargo
esta asociacion fue mas fuerte
en el grupo de CaMa.
Scali et al, Evaluar y conocer 238 Mujeres Problemas . La media de Ila
2012 los efectos y (122 pacientes neuropsiquiatricos puntuacion obtenida en el
factores que sobrevivientes y ansiedad Resiliencia fue de 27 (22-32).
Francia intervienen en el de CaMa y 116 . Factores
desarrollo de la mujeres sin sociodemogréficos como
resiliencia en neoplasias) estado civil, edad y nivel
mujeres  adultas socioeconémico no se
sobrevivientes de asociaron  significativamente
CaMa con Resiliencia.
. Las mujeres que

puntuaron alto en Resiliencia
mostraron tendencias a un
menor riesgo de trastornos
psiquiatricos actuales.

. Altos niveles de
resiliencia fueron asociados a
bajos niveles de trastornos de
ansiedad.

Por otra parte, a nivel cuasi-experimental con el objetivo de evaluar el efecto de un

programa de intervencién basado en resiliencia para el manejo del estrés y la ansiedad en

mujeres estadounidenses sobrevivientes de CaMa. Loprenzi et al. (2011) midieron

resiliencia, calidad de vida, estrés y ansiedad en 25 mujeres, las cuales fueron divididas

en dos grupos (experimental y control), se les aplicd un pre y post test. El programa tuvo

una duracién de 12 semanas, los resultados reportaron que la resiliencia incrementé de al



final del periodo del programa en el grupo experimental en comparacién con la linea base;
por otra parte, el estrés disminuyé en el grupo experimental; de igual manera, la ansiedad
disminuy6. Sin embargo, no se encontraron diferencias significativas en las puntuaciones
entre el grupo experimental y el grupo control, a excepcion de calidad de vida, la cual
mejord significativamente en el grupo experimental al final del programa. Los anteriores
resultados comprueban que resiliencia puede ser incrementada mediante un programa de
entrenamiento y tener un efecto positivo en el manejo clinico. Es decir, es una variable
susceptible de ser modificada, ademas sostiene que puede impactar en el estrés y la
ansiedad, aumentar la calidad de vida y reducir sintomas propios de la enfermedad, como

la fatiga.

Respecto al Unico estudio encontrado dentro de nuestra busqueda que se ha
encargado de evaluar la resiliencia desde un enfoque cualitativo. Crespo & Rivera (2012)
con el objetivo de explorar el posible efecto mediador de las variables sociales y
psicolégicas en la recuperacion y en el desarrollo de la resiliencia, entrevistaron a 4
mujeres de Puerto Rico sobrevivientes de CaMa, los resultados emergieron las siguientes
categorias de andlisis: 1) sentido de control personal: el cual permite el manejo eficaz del
tratamiento, asi como de las situaciones comunes y emociones en la vida de las
pacientes; 2) asimilacidn positiva de la experiencia: las participantes reportaron percibir su
enfermedad de forma diferente, de modo que ahora encuentran beneficios, luego de
haber sido diagnosticadas y haber enfrentado el tratamiento; 3) optimismo: reportaron
estrategias mentales optimistas que les ayudan a tener animo aun en situaciones dificiles.
Ademdas de fungir como factor protector para el desarrollo de la resiliencia; 4) vinculos
afectivos: entendido como el apoyo por parte de familiares, amigos y compafieros de
trabajo el cual resulta significativo tanto en el proceso del tratamiento como de la

recuperacion; 5) capacidad de encontrar significados: entendidos como la existencia de



procesos emocionales y de aprendizaje al enfrentar la enfermedad, los cuales sirvieron
para encontrar beneficios de la experiencia, manejar de una mejor manera su vida y
disfrutar de ella; 6) espiritualidad: entendido como el vinculo entre la persona y un dios o
divinidad, siendo comunmente la religion, las pacientes reportaron altos niveles de
espiritualidad. Dichos resultados que coinciden con los reportados en estudios
cuantitativos donde se han evaluado variables tanto sociales como psicoldgicas y se ha
encontrado relaciones significativas entre ellas. Cabe destacar la importancia que tuvo
llevar a cabo un estudio cualitativo que permiti6 mayor aproximacién a lo que las
pacientes experimentan, éstas han reportado desarrollar factores personales, sociales y
psicolégicos que sirvieron para darle una nueva visién positiva a la experiencia que les

habia tocado vivir.

En cuanto al estudio de la resiliencia en pacientes oncolédgicos y la evaluacion de
necesidades (psicosociales y de apoyo en la atencion), hasta el momento se tiene

conocimiento Unicamente de dos investigaciones.

En primer lugar, en un estudio realizado en Alemania con el objetivo de examinar
la necesidad de apoyo psicosocial (entendido como la ayuda importante que necesitan los
pacientes para hacer frente a la enfermedad oncoldgica), el nivel de fatiga, capacidad de
resiliencia y calidad de vida en una muestra consecutiva de pacientes con algun
diagnostico de cancer sometidos a radioterapia (RT). Se evaluaron 208 pacientes al
principio, 4 y 6 semanas después de su tratamiento de RT. Participaron 77 hombres y 162
mujeres con una media de edad de 59.3 afios (DE=12.9), de los cuales el 45% fueron
mujeres con diagnéstico de CaMa, seguido del 11% con algun cancer de tipo
ginecoldgico, 10% con cancer de tipo gastro-intestinal y 10% con cancer prostatico. Se les
aplico el cuestionario “The Hornheide Screening Instrument” para evaluar las necesidades

psicosociales, un inventario multidimensional de fatiga, la escala de resiliencia de Wagnild



& Young (2003); asi como un cuestionario de calidad de vida, donde los resultados
detectaron alta necesidad de apoyo psicosocial en el 70% la muestra, al principio y al final
de la RT. Los pacientes que reportaron alta necesidad de apoyo psicosocial se
encontraron significativamente relacionados con altas puntuaciones en fatiga t (189)=8.61,
P<.001). Ademas, se observé una correlacion negativa de la necesidad de apoyo
psicosocial con la calidad de vida (r=-.41, P<.001) y la capacidad de resiliencia (r=-.35,
P<.001). Este estudio confirma la necesidad de apoyo psicosocial como un aspecto
importante de atender en el tratamiento de pacientes con cancer y recalca la importancia
de que las intervenciones psicoldgicas para estos pacientes se centren explicitamente en
la disminucion de la fatiga y el aumento de la resiliencia, que permitan mejorar su calidad

de vida (Brix et al, 2008).

En otro estudio llevado a cabo en Suiza con el objetivo de describir la resiliencia y
sus potenciales predictores y describir las NAT en pacientes con algun diagnéstico de
cancer, asi como evaluar la relacién entre dichas variables, se evaluaron 68 pacientes con
algun diagnéstico de cancer (durante tratamiento temprano) comparados con un grupo
control (sin diagnostico de cancer). Se les aplico la escala de resiliencia (CD-RISC25) de
Connor-Davidson (2003) y la encuesta de necesidades de apoyo en la atencion (SCNS-
SF34) de Boyes et al. (2009). De los 68 participantes, 38 eran hombres y 30 mujeres con
una media de edad de 63.2 afios (DE=11.4); 26.5% presentd cancer de pulmén, seguido
de céancer gastro-intestinal (23.5) y CaMa (14.7) Los resultados maostraron
significativamente bajos puntajes en resiliencia en el grupo de pacientes (74.4 £ 12.6 vs.
80.4 £ 12.8, p = .0002), siendo algunos predictores como edad, metastasis, recurrencia y
vivir solo (R2=.19,p <.001). También se observaron altas necesidades insatisfechas en el
dominio psicolégico (Rho=-.68, p<.001). Los puntajes de la capacidad de resiliencia

fueron significativamente menores y fuertemente asociados a altos niveles de



necesidades insatisfechas (Rho=-.49, p<.001), principalmente de informacién (Rho=-.42,
p=.001). Los pacientes con niveles mas altos de resiliencia expresaron menores

necesidades insatisfechas (Dubey, De Maria, Hoeppli, Betticher & Eicher, 2015).

Como lo hemos mencionado previamente, existe evidencia que confirma que altos
valores de resiliencia moderan el comportamiento de afrontamiento de una manera
efectiva, contribuyendo a un balance emocional que va a servir como parte del proceso de
adaptacion a la enfermedad, los hallazgos en estos estudios evidencian de manera
empirica la importancia de integrar el conocimiento sobre la necesidad de apoyo
psicosocial en cualquier tratamiento oncoldgico dada la fuerte asociacidon negativa entre

los puntajes de resiliencia y necesidades (Brix et al., 2008; Dubey et al., 2015).

Como podemos observar, ha surgido un interés por el estudio especializado de la
resiliencia: los pacientes con cancer. Los resultados de diversas investigaciones han
coincidido en que las mujeres con CaMa presentan altos niveles de resiliencia, que les
permiten y facilitan un mejor afrontamiento de la enfermedad, es una variable que ha sido
asociada de manera positiva con una mejor calidad de vida, autoeficacia, apoyo social y
aceptacion de la enfermedad; negativamente se ha asociado a sintomas fisicos como
dolor, variables psicolégicas como ansiedad, estrés y depresién y a una menor percepcion
de necesidad; finalmente estos hallazgos resaltan los beneficios de explorar y fomentar
este concepto a través de intervenciones psicoldgicas especificas, de modo que ayuden a

mejorar aspectos relevantes para la salud tales (Cerezo, 2014).

Sin embargo, debido a la heterogeneidad de la poblacion evaluada en ambos
estudios, sea plausible que los pacientes con diferentes diagnésticos y estadios de la
enfermedad, presenten diferentes necesidades insatisfechas y niveles variados de

resiliencia, relacionados con un cancer en especifico. Esto resalta la relevancia en



primera instancia de evaluar dichas variables, de modo que se pueda ampliar nuestro
conocimiento acerca del mecanismo de las relaciones observadas entre ellas y de ese
modo individualizar intervenciones basadas en la patologia y en las caracteristicas
personales de los pacientes, de manera que permitan dilucidar si la resiliencia tiene un
efecto positivo en las necesidades no satisfechas de las mujeres jévenes con CaMa tanto

en el tratamiento como en la sobrevivencia.



JUSTIFICACION

CaMa es un problema de salud publica que representa una de las principales
causas de muerte y discapacidad entre las mujeres en nuestro pais (Knaul et al., 2008).
En México, la incidencia y muertes por CaMa ha sido mas alta en mujeres menores de 40
afios (Villarreal et al, 2013) asi pues, estas pacientes representan un grupo Unico con
caracteristicas bio-psico-sociales especificas en comparacién con mujeres de mayor

edad.

Dadas las caracteristicas y los cambios presentados a causa del diagnéstico, se
sabe que estos generan diferentes y especificas necesidades (fisicas, emocionales,
psicolégicas, practicas, sociales y de informacién) en el curso de la enfermedad (Fitch,
2008), las cuales pueden no estar adecuadamente abordadas tanto a nivel individual

como dentro de los programas de capacitacion oncologicos (Ali & Warner, 2013).

El diagnéstico de CaMa también ha sido considerado como un factor de estrés
significativo y de riesgo para la salud fisica y mental que a menudo produce trastornos
psicolégicos o traumas (Schumacher et al.,, 2013), de ahi que los estudios se han
dedicado consistentemente a estudiar las variables que influyen en la respuesta
emocional negativa de las mujeres frente al cancer, asi como los aspectos

psicopatoldgicos derivados de la enfermedad (Meza, 2007).

Sin embargo, es poca la evidencia acerca de estudios que superen el modelo
psicopatolégico por una perspectiva que promueva y valore potencialidades, capacidades,
talentos y recursos propios de las pacientes (Amar et al., 2013). Es por ello que en los
Ultimos afios, el estudio de la Psicooncologia se ha centrado en la identificacion de
variables positivas relacionadas con la respuesta emocional, cognitiva y social ante el

diagnostico, utiles para mejorar la calidad de vida en los pacientes (Montelongo, 2015).



Un ejemplo de la aplicacion de dicha aproximacion, es el estudio de la resiliencia (Eicher
et al, 2015). La cual ha sido fuertemente asociada a un adecuado afrontamiento y
aceptacion de la enfermedad, bienestar, salud fisica y mental, calidad de vida y equilibrio
emocional en mujeres con CaMa (Loprenzi et al, 2011; Schrier et al, 2011 & Lim et al,

2014).

Asi mismo, lo que se conoce sobre la resiliencia en mujeres con CaMa ha sido
desarrollado principalmente en mujeres mayores de 40 afios y/o sobrevivientes. De las
gque se sabe que tienen altos niveles de resiliencia, ademas de estar asociada
negativamente con variables como la ansiedad, la depresion y el estrés, y positivamente
con bienestar emocional, salud fisica y mental y calidad de vida, Sin embargo, alin no se
tiene conocimiento acerca de si las mujeres jovenes tienen niveles distintos, considerando
gue la edad se ha denominado como un factor predictor de la resiliencia (Wu, Liu & Li,
2016). Aunado a que se conoce muy poco sobre si la etapa de tratamiento puede influir
en los niveles que presentan estas mujeres; ya que en su mayoria se han estudiado hasta
el final del mismo o en la sobrevivencia (Ristevska et al., 2015; Bozal et al., 2016; Wu, Liu

& Li 2016; Schier et al., 2011).

Otra de las variables que se ha utilizado para dar cuenta de los efectos del
diagnéstico y los tratamientos, ha sido el estudio de la percepcion de NAT de las mujeres
jévenes con CaMa. De ello se sabe que éstas refieren necesitar mayor apoyo en cuanto a
informacién médica (tratamientos, condicién fisica, estilos de vida, etc.), apoyo para el
manejo de efectos colaterales del tratamiento, apoyo emocional (profesional y de pares
con su mismo diagnéstico), apoyo practico, entre otros, en comparacion con mujeres

mayores (Rudy et al., 2013; Cho et al., 2011; Thewes et al., 2004 & Baucom et al., 2006).



La evidencia empirica ha demostrado que la resiliencia en pacientes oncolégicos
es una variable relacionada negativamente con NAT, que contribuye a un equilibrio
emocional y funge como parte del proceso de adaptacion a la enfermedad (Brix et al.,
2008; Dubey et al.,, 2015). Sin embargo, dichos hallazgos provienen de muestras de
pacientes con diagndsticos de cancer en general, por lo que no se conoce si de manera
particular, las mujeres con CaMa se comportan diferentes en la relacion entre
necesidades y resiliencia y de qué modo se presenta, lo que resulta relevante tener

informacion especifica de la asociacion, considerando sus caracteristicas particulares.

Por consiguiente, con base en las condiciones bio-psico-sociales, los riesgos
implicados y la creciente incidencia de CaMa en mujeres jovenes en nuestro pais,
ademas del poco conocimiento que hay al respecto de los niveles de resiliencia de
mujeres jovenes con CaMa, durante el tratamiento y si son diferentes después del mismo,
asi como conocer si existe una relacion entre necesidades y resiliencia en estas pacientes

mexicanas.

Lo que da cuenta de la importancia de la presente investigacion que
potencialmente podria contribuir a ampliar el conocimiento acerca del mecanismo de las
relaciones observadas entre ellas que permita esclarecer si la resiliencia tiene un efecto
positivo en las necesidades no satisfechas de las mujeres jévenes con CaMa y de ese

modo individualizar intervenciones adecuadas y sensibles para esta poblacion.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
Pregunta de investigacion

¢ Existe una relaciéon entre la percepcién de necesidades de apoyo en la atencién y
la resiliencia en mujeres jovenes mexicanas con cancer de mama durante el tratamiento y

la fase de sobrevivencia?



OBJETIVOS

e General:

Evaluar la relacion entre la percepcion de Necesidades de Apoyo en la Atencion y
la Resiliencia en mujeres jovenes con Cancer de Mama en tratamiento y sobrevivientes,

del Instituto Nacional de Cancerologia.

e Especificos:

1) Identificar la percepcion de necesidades de apoyo en la atencion en mujeres
jévenes con CaMa.

2) Evaluar la resiliencia en mujeres jovenes con CaMa.

3) Evaluar la relaciéon entre necesidades percibidas y resiliencia.

4) Evaluar las diferencias entre mujeres jovenes en tratamiento y mujeres

sobrevivientes en necesidades de apoyo en la atencién y resiliencia

VARIABLES

e Necesidades de apoyo en la atencién

Definicién conceptual: Es el requerimiento de alguna accién o recurso necesario,

deseable o til para alcanzar el bienestar 6ptimo (Sanson-Fisher et al., 2000).

Definicion operacional: necesidades experimentadas durante el Ultimo mes como
resultado de tener cancer, asi como el grado de magnitud de éstas, mediante el puntaje
obtenido a través de la Encuesta de Necesidades de Apoyo en la Atencidn para pacientes
mexicanas con cancer de mama. Forma corta 34 (SCNS-SF34M), (Galvez et al, en

prensa).



e Resiliencia
Definicion conceptual: Proceso dindmico dirigido al enfrentamiento de la
adversidad relacionada con la experiencia del cancer (Eicher et al., 2015).
Definicion operacional: habilidades de diversa indole que ayudan a los
individuos a enfrentar la vida, mediante el puntaje obtenido en la Escala de Resiliencia

Mexicana (RESI-M) de Palomar & Gémez (2010).

METODO

Participantes

El estudio se llevé a cabo en dos fases.

En la primera llamada fase piloto, participé una muestra intencional de 20 mujeres
jévenes entre 18 y 40 afios de edad con diagndstico de cancer de mama que acudian al

Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) de la Secretaria de Salud.

En la segunda denominada fase de estudio, participd una muestra intencional de
150 mujeres j6évenes entre 18 y 40 afios de edad con diagnéstico de cancer de mama
(CaMa) que acuden al Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) de la Secretaria de

Salud, Ciudad de México.

Criterios de Inclusién:

Para ambas fases, se utilizaron los mismos criterios:

1. Mujeres de 18 a 40 afios de edad con diagnostico de CaMa atendidas

en el INCan



2. Pacientes que se encontraban bajo tratamiento médico®
3. Pacientes sobrevivientes que se encuentran en vigilancia®

4. Alfabetizadas.

Criterios de exclusion:

e Pacientes que expresaron su deseo de no participar en el estudio.
e Pacientes que presentaron recurrencia de la enfermedad o se

encontraban bajo tratamiento paliativo.

Criterios de eliminacion:

e Pacientes que no respondieron completamente a las escalas o
cuestionarios.

¢ Pacientes gue retiraron el consentimiento de participacion.

Escenario

Clinica de Tumores Mamarios del Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) de la

Secretaria de Salud de la Ciudad de México.

Instrumentos

1. Encuesta de Necesidades de Apoyo en la Atencién. Forma
Corta 34 (SCNS-SF34 M): Encuesta de 34 reactivos que explora las necesidades
y el grado de satisfaccion respondidos en escala Likert, al respecto en 5 dominios,

que son: 1) psicolégicas: relacionadas con emociones y afrontamiento; 2) sistema

! Pacientes en tratamiento: Aquellas que ya han sido sometidas a cirugia o que llevan al menos un
mes bajo tratamiento oncoldgico

? Sobrevivientes: Aquellas que han concluido con el tratamiento oncolégico, excepto la
hormonoterapia y que son referidas en el expediente clinico como “en vigilancia”



de salud y necesidades de informacion, relacionadas con el centro de tratamiento
e informacién sobre la enfermedad, diagndstico, tratamiento y seguimiento; 3)
fisicas , relacionada con afrontamiento a los sintomas fisicos, efectos colaterales
del tratamiento, actividades y tareas cotidianas; 4) cuidado del paciente y apoyo,
relacionado con la atencion de los profesionales sanitarios, sensibilidad hacia las
necesidades emocionales y fisicas, privacidad y eleccién; 5) sexuales, explora lo
asociado a las relaciones sexuales. En su version mexicana, el andlisis de validez
dio cuenta del 60% de la varianza, su confiabilidad en consistencia interna fue de

0.936 (Galvez et al, en prensa) (Para mayor detalle véase en Anexo 1).

2. Escala de Resiliencia Mexicana (RESI-M): Escala de 43 reactivos
que miden la resiliencia en poblacién mexicana, respondidos en escala Likert, al
respecto en 5 dominios, que son: 1) fortaleza y confianza en si mismo: referente a
la claridad que los individuos tienen sobre sus objetivos, al esfuerzo que hacen por
alcanzar sus metas, a la confianza sobre el éxito en tareas y al optimismo,
fortaleza y tenacidad con la que enfrentan sus retos; 2) competencia social, hace
referencia a la competencia de los individuos para relacionarse con los demas, la
facilidad para hacer nuevos amigos, hacer reir a las personas y disfrutar de una
conversacion; 3) apoyo familiar, referido a las relaciones familiares y al apoyo que
brinda la familia, también lealtad entre los miembros y que compartan visiones
similares de la vida y pasen tiempo juntos; 4) apoyo social, relacionado
principalmente al apoyo de los amigos, contar con personas en momentos dificiles,
que ayuden, den aliento y que se preocupen por uno; 5) estructura, relacionado
con la capacidad de las personas para organizarse, planear las actividades y el
tiempo, tener reglas y actividades sistémicas aun en momentos dificiles. Se realizé

un analisis factorial que explicé el 43.60% de la varianza total; su confiabilidad en



consistencia interna fue de 0.93 para la escala total. El rango de respuesta de los
43 items es de cuatro puntos (de 1= totalmente en desacuerdo a 4=totalmente de
acuerdo) una respuesta totalmente en desacuerdo se interpretar4 como resiliencia
muy baja, una respuesta en desacuerdo como resiliencia baja, una respuesta de
acuerdo como resiliencia alta y una respuesta totalmente de acuerdo como
resiliencia muy alta. (Palomar & Gdémez, 2010) (Para mayor detalle véase en

Anexo 2).

Tipo de estudio y disefio

Estudio transversal, no experimental, descriptivo-correlacional (Hernandez-

Sampiere, 2014).

Procedimiento

Antes de comenzar el estudio se someti6 el protocolo de investigacion a
evaluacion por parte de los comités de ética e investigacion del Instituto Nacional de
Cancerologia, con la finalidad de obtener la aprobacion para llevar a cabo la presente

investigacion.

El procedimiento se describira de acuerdo a las fases del estudio:

Fase 1. Evaluacién de la pertinencia del lenquaje de RESI-M

Se realiz6 un formato de piloteo que fue aplicado a una muestra de pacientes
diagnosticadas con cancer de mama, donde se realizaron las siguientes preguntas por
cada item (Cull, Sprangers, Bjordal, Aaronson, West & Bottomley, 2002) (Véase Anexo 3

para mayor detalle):



1)

2)

3)

4)

5)

* ¢ Tuvo dificultad para responder la pregunta?

+ ¢Le fue confusa esta pregunta?

+ ¢ Encontrd dificiles las palabras que se utilizan en el cuestionario?

+ ¢Encontré ofensiva o molesta alguna frase por la manera en que esta
escrita?

+ ¢CoOmo hubiera hecho esta pregunta o frase?

Se acudié al servicio de Tumores Mamarios del INCan, y se invit6 directamente
a participar en el estudio a las pacientes que cumplian con los criterios de
inclusion.

Si la paciente aceptaba participar, se hacia entrega del consentimiento
informado para su firma (Anexo 4)°.

Se aplicé el formato disefiado para el piloto.

Se recopilaron los comentarios de 2 coordinadores y se integraron a una nueva
y Unica versién para ser aplicada posteriormente en la segunda fase del
estudio.

La version final fue aplicada a la muestra completa dentro del estudio

descriptivo-correlacional.

* Carta de consentimiento informado: Documento que consolida un proceso continuo y gradual que
se da entre el investigador y el paciente, mediante el cual el investigador informa al paciente
competente, en calidad y en cantidad suficientes, sobre el procedimiento que se propone utilizar,
los riesgos y beneficios que este conlleva y las posibles alternativas. Es el resguardo de que el
investigador ha informado y el paciente ha comprendido dicha informacion. Por lo tanto, es la
manifestacion de la actitud responsable y bioética del investigador, que eleva la calidad de los
servicios y garantiza el respeto a la dignidad y autonomia de las personas. (CONBIOETICA, 2010)



Fase 2. Estudio de la asociacion entre percepcion de Necesidades y Resiliencia

1) A través de la base de datos de INCANet*, se identificaron anticipadamente a
las pacientes que cumplian con los criterios de inclusién para participar en el
estudio,

2) posteriormente, se acudi6 a las salas de espera del servicio de tumores
mamarios del INCan, donde se contactaron e invit6 a las pacientes,

3) en caso de que aceptaran, se hizo entrega y se firmé el consentimiento
informado de participacion voluntaria y

4)  finalmente se realiz6 la aplicacion de los instrumentos.

Consideraciones éticas

El proyecto en sus aspectos éticos fue evaluado y aprobado por el Comité de Etica

del Instituto Nacional de Cancerologia.

No existieron dafios potenciales relacionados, ya que solo se recolectaron los
datos antes descritos conservando la confidencialidad de los mismos y utlizados

Unicamente con fines de investigacion.

* INCANet: Sistema informatico que almacena los datos de los pacientes en un formato digital,
sirve para el almacenamiento e intercambio de informacién de manera segura y puede ser
accesado por multiples usuarios autorizados. Contiene informacién retrospectiva, concurrente y
prospectiva y su principal propdsito es soportar de manera continua, eficiente, con calidad e
integral la atencién y cuidados de salud.



RESULTADOS
El analisis de los datos se realiz6 con el programa estadistico Statistical Package
for Social Sciences (SPSS 24) para Windows. En primer lugar, se realizaron los analisis
estadisticos de tipo descriptivo (de tendencia central y dispersion), prueba “t de Student”
para analizar las diferencias en las medias de los grupos y con la correlacion de Pearson
se estudio la relacion entre las dimensiones de Necesidades de Apoyo en la Atencion y la

Resiliencia.

Fase 1: Evaluacion de la pertinencia del lenguaje de RESI-M

A una muestra de 20 pacientes con diagndstico de CaMa, atendidas en el INCan,
indistintamente de la fase o etapa clinica de la enfermedad, se le aplic6 el formato de
piloteo de la Escala de Resiliencia Mexicana, con el objetivo de evaluar la pertinencia en
el lenguaje de dicho instrumento. Posteriormente los comentarios recibidos fueron
recolectados por 2 coordinadores e integrados en una sola version, los reactivos se
modificaron en funcion de que fuesen lo mas parecidos a los originales, conservaran el
objetivo original del instrumento, asi como preservar que los reactivos fueran pertinentes y

comprensibles (Cull, Sprangers, Bjordal, Aaronson, West & Bottomley, 2002).

Aquellos reactivos que gquedaron sin modificar debido a que todas las participantes

coincidieron en que eran adecuados en su version original fueron: 18, 41y 43.

Igualmente hubo reactivos a los que no se les realiz6 ninguna modificacion (a
pesar de haber recibido comentarios por parte de las pacientes), los coordinadores
decidieron dejarlos en su version original porque no mejoraban el significado o la simpleza
del reactivo. Estos fueron: 2, 3, 4,5, 6, 7, 8, 9, 12, 13, 17, 19, 20, 21, 24, 27, 28, 30, 31,

36, 39y 42.



Finalmente, describiremos los cambios realizados a cada reactivo, con base en los

comentarios y/o sugerencias de las pacientes (Véase Tabla 7):

Reactivo1: Se modifico el reactivo de “Lo que me ha ocurrido en el pasado me da
confianza para enfrentar nuevos retos” por “Mi experiencia me da confianza para enfrentar
nuevos retos” dado que 10 participantes sugirieron modificaciones, ya que lo refieren
como confuso al momento de responder, 3 pacientes sugirieron “Mi experiencia”. Para

todas fue claro “nuevos retos”

Reactivo 10: Se omitié “mismo” con el fin de hacer el reactivo sea breve y conciso

Reactivo 11: Se cambi6é “Creo que” por “Confio” ya que 3 pacientes lo sugirieron,
y, se agrego “en lo que me propongo” al final de la oracién para darle una mayor precision

a la frase.

Reactivo 14: Se agregd “Confio en que” al inicio de la oracion debido a que 4
pacientes reportaron tener alguna dificultad para responder o les resultd6 molesta u

ofensiva, y fue sugerida por 1 paciente. También se cambid “pinta” por “estara”, de igual

manera, por sugerencia de 1 paciente.

Reactivo 15: Se elimino “personales” con el fin de que sea breve y conciso

Reactivo 16: Se elimind “misma” con el fin de que sea conciso

Reactivo 22: Se elimind “nuevos” con el fin de que sea conciso

Reactivo 23: Se cambié “Es facil para mi” por “Me es facil”

Reactivo 25: Se cambi6 “Es facil para mi” por “Me es facil”

Reactivo 26: Se eliminé “de”



Reactivo 29: Se elimind “de”

Reactivo 32: Se elimind “Aun” y se cambio “tiene una actitud” por “es”

Reactivo 33: Se elimino “relacion”

Reactivo 34: Se elimino “algunos”

Reactivo 35: Se eliminé “algunos”

Reactivo 37: Se eliminé “algunos” y se cambid “alientan” por “animan”

Reactivo 38: Se elimino “algunos”

Reactivo 40: Se elimino “aun”

A continuacion en la Tabla 7, se muestran la version final de RESI-M aplicada al
estudio, asi como la versién original de modo que puedan observarse los cambios
realizados al instrumento.

Tabla 7. Comparacidn entre la version original y la versién final de la Escala de Resiliencia Mexicana RESI-
M

Version original Version final

1.- Lo que me ha ocurrido en el pasado me hace 1.- Mi experiencia me da confianza para enfrentar
sentir confianza para enfrentar nuevos retos nuevos retos

2.- Sé donde buscar ayuda

3.- Soy una persona fuerte

4.- Sé muy bien lo que quiero

5.- Tengo el control de mi vida

6.- Me gustan los retos

7.- Me esfuerzo por alcanzar mis metas
8.- Estoy orgulloso de mis logros

9.- Sé que tengo habilidades

2.- Sé donde buscar ayuda

3.- Soy una persona fuerte

4.- Sé muy bien lo que quiero

5.- Tengo el control de mi vida

6.- Me gustan los retos

7.- Me esfuerzo por alcanzar mis metas
8.- Estoy orgullosa de mis logros

9.- Sé que tengo habilidades




Tabla 7. Comparacién entre la version original y la versién final de la Escala de Resiliencia Mexicana RESI-

M

Version original

Version final

10.- Creer en mi mismo me ayuda a superar los
momentos dificiles

11.- Creo que voy a tener éxito

12.- Sé como lograr mis objetivos

13. Pase lo que pase siempre encontraré una solucion

14.- Mi futuro pinta bien

15.- Sé que puedo resolver mis problemas
personales

16.- Estoy satisfecho conmigo mismo
17.- Tengo planes realistas para el futuro
18.- Confio en mis decisiones

19.- Cuando no estoy bien, sé que vendran tiempos
mejores

20.- Me siento comodo con otras personas

21.- Me es facil establecer contacto con nuevas
personas

22.- Me es facil hacer nuevos amigos

23.- Es facil para mi tener un buen tema de
conversacion

24.- Facilmente me adapto a situaciones nuevas
25.- Es facil para mi hacer reir a otras personas
26.- Disfruto de estar con otras personas

27.- Sé cdmo comenzar una conversacion

28.- Tengo una buena relacién con mi familia
29.-Disfruto de estar con mi familia

30.- En nuestra familia somos leales entre nosotros

31.- En nuestra familia disfrutamos de hacer
actividades juntos

10.- Creer en mi me ayuda a superar los momentos
dificiles

11.- Confio en que voy a tener éxito en lo que me
propongo

12.- Sé como lograr mis objetivos

13.- Pase lo que pase siempre encontraré una
solucién

14.- Confio en que mi futuro estara bien

15.- Sé que puedo resolver mis problemas

16.- Estoy satisfecha conmigo misma
17.- Tengo planes realistas para el futuro
18.- Confio en mis decisiones

19.- Cuando no estoy bien, sé que vendran tiempos
mejores

20.- Me siento comoda con otras personas

21.- Me es facil establecer contacto con nuevas
personas

22.- Me es facil hacer amigos

23.- Me es facil tener un buen tema de conversacion

24.- Facilmente me adapto a situaciones nuevas
25.- Me es facil hacer reir a otras personas

26.- Disfruto estar con otras personas

27.- Sé cdmo comenzar una conversacion

28.- Tengo una buena relacion con mi familia

29.- Disfruto estar con mi familia

30.- En nuestra familia somos leales entre nosotros

31.- En nuestra familia disfrutamos de hacer
actividades juntos




Tabla 7. Comparacién entre la version original y la versién final de la Escala de Resiliencia Mexicana RESI-

M

Version original

Version final

32.- Aln en momentos dificiles, nuestra familia tiene
una actitud optimista hacia el futuro

33.- En nuestra familia coincidimos en relacién a lo
que consideramos importante en la vida

34.- Tengo algunos amigos/familiares que realmente
se preocupan por mi

35.- Tengo algunos amigos/ familiares que me
apoyan

36.- Siempre tengo alguien que puede ayudarme
cuando lo necesito

37.- Tengo algunos amigos/familiares que me
alientan

38.- Tengo algunos amigos/familiares que valoran
mis habilidades

39.- Las reglas y la rutina hacen mi vida mas facil
40.- Mantengo mi rutina aun en momentos dificiles
41.- Prefiero planear mis actividades

42.- Trabajo mejor cuando tengo metas

43.- Soy bueno para organizar mi tiempo

32.- En momentos dificiles, nuestra familia tiene una
actitud positiva hacia el futuro

33.- En nuestra familia coincidimos en lo que
consideramos importante en la vida

34.- Tengo amigos/ familiares que realmente se
preocupan por mi

35.- Tengo amigos/familiares que me apoyan
36.- Siempre tengo alguien que puede ayudarme
cuando lo necesito

37.- Tengo amigos/familiares que me animan
38.- Tengo amigos/familiares que valoran mis
habilidades

39.- Las reglas y la rutina hacen mi vida mas facil
40.- Mantengo mi rutina en momentos dificiles
41.- Prefiero planear mis actividades

42.- Trabajo mejor cuando tengo metas

43.- Soy buena para organizar mi tiempo

Fase 2: Estudio de

la _asociacion entre percepcion de necesidades v

resiliencia

e Analisis descriptivo de la muestra:

Se evalud un total de 174 pacientes de las cuales 24 fueron excluidas debido a

gque no cumplian con los criterios de inclusién, resultando una muestra total de 150

pacientes con una media de edad de 35.27 afios (DE=4.22).



Las pacientes fueron divididas en dos grupos, el grupo de mujeres en tratamiento y
el grupo de sobrevivientes. La media de edad de las pacientes en tratamiento fue de
34.26 (DE=4.82), mientras que para las pacientes sobrevivientes, la media de edad fue de
36.28 (DE=3.26); aproximadamente 40% de ambos grupos de las participantes reportaron
ser casadas. Al menos la mitad de las participantes en ambos grupos reportaron ser amas
de casa (50.7% y 52%, respectivamente). En cuanto al nivel educativo, 30.7% de las
pacientes en tratamiento cuentan con estudios de licenciatura, seguido del 24% con
estudios de secundaria; en el grupo de las sobrevivientes, 37.3% estudi6 hasta

secundaria y el 26.7% tiene estudios de licenciatura (Véase Tabla 8).

Tabla 8. Descripcion de la muestra: Variable sociodemogréficas y clinicas n=150
Media D.E
Edad (Afios) 35.27 4.22
Tratamiento n=75 Sobrevivientes n=75
o Media 34.26 36.28
Edad (Afios) D.E 4.82 3.26

Numero  Porcentaje (%) Numero  Porcentaje (%)

Estado Civil Soltera . ' 26 34.7 23 30.7
Casada (Unién Libre) 35 60.0 46 61.3
Divorciada (Separada) 4 5.3 6 8.0
Ocupacion Ninguna 10 13.3 4 5.3
Ama de casa 38 50.7 39 52.0
Empleada 11 14.7 17 22.7
Auto empleada 6 8.0 4 5.3
Profesional 5 6.7 9 12.0
Otro 5 6.7 2 2.7
Nivel educativo Primaria 11 14.7 8 10.7
Secundaria 18 24.0 28 37.3
Bachillerato 14 18.7 13 17.3
Técnico 3 4.0 4 5.3
Licenciatura 23 30.7 20 26.7
Posgrado 6 8.0 2 2.7

Respecto a las caracteristicas clinicas de la muestra, 90.7% de las pacientes en
tratamiento presenta tumor de tipo canalicular infiltrante, en estadio clinico que se

encontré entre 1l y Il de la enfermedad (41.3% y 45.3%, respectivamente), 3 de las



participantes se encontraban en estadio 1V, (estaban bajo tratamiento médico curativo y
por ello fueron incluidas dentro de la muestra). Los tratamientos utilizados con mayor
frecuencia fueron la quimioterapia, seguida de la cirugia y quimioterapia (26.7% y 25.3%,
respectivamente). Por su parte, 78.7% de las mujeres sobrevivientes presenté un tumor
de tipo canalicular infiltrante, en estadios Il y Il (46.7% y 45.3%, respectivamente); 44%
ha recibido todas las opciones de tratamiento hasta el momento del estudio (cirugia,

guimioterapia, radioterapia y hormonoterapia).

Tabla 8. Descripcion de la muestra: Variables sociodemogréficas y clinicas de la muestra
(continuacion)

Tratamiento Sobrevivientes

Numero Porcentaje Numero Porcentaje

Tipo de Céncer

Canalicular 68 90.7 59 78.7
infiltrante

Lobulillar infiltrante 4 5.3 8 10.6
Ductal in situ 2 2.7 4 5.3
Desconocido 1 1.3 4 5.3

Etapa Clinica
| 7 9.3 6 8.0
I 31 41.3 35 46.7
Il 34 453 34 45.3
v 3 4.0 0 0
Tratamientos

Cirugia 4 5.3 1 13
QT 20 26.7 0 0
Cirugia+QT 19 25.3 5 6.7
Cirugia+RT 2 2.7 0 0
Cirugia+tQT+RT 6 8.0 8 10.7
Cirugia+tQT+RT+HT 5 6.7 33 44.0
Cirugia+QT+HT 13 17.3 18 24.0
Cirugia+tHT 2 2.7 2 2.7
QT+HT 4 5.3 1 1.3
Cirugia+tHT+RT 0 0 4 5.3
QT+RT+HT 0 0 2 2.7
RT+HT 0 0 1 1.3

Nota: QT: Quimioterapia; RT: Radioterapia; HT: Hormonoterapia

El analisis de los resultados, se ird describiendo a continuacién de acuerdo al

orden de los objetivos planteados en el estudio.



e Percepcion de Necesidades de Apoyo en la Atencién (SCNS-SF34) en
mujeres jovenes con CaMa

La media del puntaje estandarizado en NAT de toda la muestra de mujeres
jovenes fue de 29.05 (0-100), donde el mayor porcentaje de necesidades insatisfechas se
encuentra en el dominio de necesidades del sistema de salud e informacion (34.54),
seguido del dominio de necesidades relacionadas a los cuidados de las pacientes (31.06)

(véase grafica 2).
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Gréfica 2. Representa la media de puntaje estandar de todos los dominios de la escala SCNS-SF34

Se obtuvo el porcentaje de respuesta de mayor necesidad, considerando a todos
los reactivos del instrumento. Donde se encuentra que el reactivo de mayor necesidad de
toda la escala, corresponde a la necesidad de “estar informado acerca de que el cancer
estd bajo control o disminuyendo”, reactivo perteneciente al dominio de Necesidades de

Informacion (Véase Tabla 9).



Tabla 9. Porcentaje de mayor necesidad por reactivo de la escala SCNS-SF34

Reactivo

Mucha Necesidad

Dominio de la escala

(%)
28. Que te informen acerca de que el cancer esté bajo 14.7 SSI
control o disminuyendo
29. Que te informen acerca de las cosas que puedes hacer 14 SSI
para ayudarte a ti misma a mejorar
9. Miedo de que el cancer se extienda o regrese 13.3 Psicolégicas
4. Ayuda para los quehaceres de la casa 11.3 CPA
34. Tener un miembro del hospital que esté al tanto de tu 10.7 SSI
condicién, tratamiento y seguimiento
26. Que te informen adecuadamente acerca de los beneficios 10 SSi
y efectos colaterales de los tratamientos antes de elijas
utilizarlos
5. No ser capaz de hacer las cosas que hacias 9.3 CPA
14. Sentimientos acerca de la muerte y morir 9.3 Psicoldgicas
33. Que las instalaciones del hospital o clinica sean lo mas 9.3 SSI
agradable que se pueda
10. Preocupacion de que no puedas controlar los resultados 8.7 Psicolégicas

de los tratamientos

Nota. SSI: Sistema de Salud e Informacion; CPA: Cuidados del Paciente y Apoyo

¢ Resiliencia (RESI-M) en mujeres jévenes con CaMa

La media del puntaje estandarizado en Resiliencia considerando a todas las

mujeres jovenes fue de 74.64 (rango de 48.84-100). Se observaron altas puntuaciones en

todos los dominios de la escala, principalmente en apoyo social (81.55) y apoyo familiar

(77.25) (Véase grafica 3).
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Gréfica 3. Representa la media de puntaje estandar de todos los dominios de la escala RESI-M

e Relacion entre Necesidades de Apoyo en la Atencidn percibidas y Resiliencia
Se encontrd una relacion estadisticamente significativa, débil y negativa entre los

componentes de NAT y Resiliencia (r=-0.205; p= 0.012) (Véase Tabla 10).

Tabla 10. Relacion entre Necesidades de Apoyo en la Atencién y Resiliencia. Correlacion de Pearson

NAT

Pearson Resiliencia Coeficiente de correlacion -0.205
Sig. (bilateral) 012
150

N

Nota. *La correlacidn es significativa a nivel 0.05 (bilateral); NAT: Necesidades de Apoyo en la Atencién



e Diferencias entre mujeres en tratamiento y mujeres sobrevivientes en NAT
Cuando la muestra fue dividida en cuanto a su estado de tratamiento, los
resultados muestran que las mujeres en tratamiento presentaron significativamente mayor

percepcion de NAT insatisfechas (t (148) = 2.21; p= 0.028) Véase en Tabla 11.

Tabla 11. Diferencias de medias en puntuaciones en SCNS-SF34 entre grupos (t de Student).

Tratamiento Sobrevivientes
Desviacion Desviacion
Media Estandar Media Estandar t gl Sig.
NAT
32.43 17.83 25.68 19.44 2.21 148 0.028

Respecto a las diferencias entre los grupos por cada factor de los instrumentos
empleados. En primer lugar, en la Tabla 12, podemos observar los resultados
relacionados a NAT, donde el grupo de mujeres en tratamiento presenté mayor
percepcion de necesidades insatisfechas en todos los dominios de la escala, a excepcién
de las necesidades sexuales. Las diferencias significativas se encontraron en
necesidades relacionadas con el sistema de salud e informacion (t (144.09)= 2.06;

p=0.041) y cuidados del paciente (t (148)=2.59; p=0.011).

Tabla 12. Diferencias entre grupo por dominios de SCNS-SF34 (t de Student).

Tratamiento Sobrevivientes
NAT Desviacion Desviacion
Dominios Media Estandar Media Estandar t o] Sig.

Psicologicas 31.46 25.07 24.50 25.06 1.70 148 0.091
Salud e 38.36 24.48 30.72 20.74 2.06 144.09 0.041
informacion

Fisicas 24.53 19.26 21.06 21.40 1.04 148 0.299
Cuidados 36.33 25.41 25.80 24.34 2.59 148 0.011
del paciente

Sexuales 20.55 23.34 18.66 27.73 0.45 148 0.652




Las diferencias entre los grupos por reactivo mostraron que el reactivo de mayor

necesidad para el grupo en tratamiento fue “Necesidad de estar informado acerca de que

el cancer estéa bajo control o disminuyendo”, mientras que para el grupo de sobrevivientes

fue “Miedo de que el cancer se extienda o regrese”; ambos reactivos pertenecen a los

dominios de sistema de salud e informacién y necesidades psicoldgicas de la escala,

respectivamente (Véase Tabla 13).

Tabla 13. Porcentaje de mayor necesidad por reactivo de SCNSF-34 por grupos.

TRATAMIENTO

SOBREVIVIENTES

Mucha Mucha
Reactivo Necesidad  Dominio Reactivo Necesidad  Dominio
(%) (%)

28. Que te informen 21.3 SSI 9. Miedo de que el cancer 14.7 Psicoldg
acerca de que el cancer se extienda o regrese icas
esta bajo control o
disminuyendo
29. Que te informen 18.7 SSI 34. Tener un miembro del 10.7 SSI
acerca de las cosas que hospital que esté al tanto de
puedes hacer para tu condicion, tratamiento y
ayudarte a ti misma a seguimiento
mejorar
4. Ayuda para los 13.3 CPA 4. Ayuda para los 9.3 CPA
quehaceres de la casa quehaceres de la casa
33. Que las instalaciones 13.3 SSI 7. Sentirse triste o 9.3 Psicolog
del hospital o clinica sean deprimida icas
lo més agradable que se
pueda
9. Miedo de que el cancer 12 Psicolégi  26. Que te informen 9.3 SSI
se extienda o regrese cas adecuadamente acerca de

los beneficios y efectos

colaterales de los

tratamientos antes de elijas

utilizarlos
5. No ser capaz de hacer 10.7 CPA 29. Que te informen acerca 9.3 SSI
las cosas que hacias de las cosas que puedes

hacer para ayudarte a ti

misma a mejorar
11. No saber qué va a 10.7 SSI 5. No ser capaz de hacer 8 CPA

pasar

las cosas que hacias




Tabla 13. Porcentaje de mayor necesidad por reactivo de SCNSF-34 por grupos.

TRATAMIENTO SOBREVIVIENTES
Mucha Mucha
Reactivo Necesidad  Dominio Reactivo Necesidad  Dominio
(%) (%)
14. Sentimientos acerca de 10.7 SSI 10. Preocupacién de que no 8 Psicoldg
la muerte y morir puedas controlar los icas

resultados de los
tratamientos

26. Que te informen 10.7 SSI 14. Sentimientos acercade 8 Psicoldg
adecuadamente acerca de la muerte y morir icas

los beneficios y efectos

colaterales de los

tratamientos antes de

elijas utilizarlos

34. Tener un miembro del 10.7 SSI 16. Cambios en tus 8 Sexuale
hospital que esté al tanto relaciones sexuales S

de tu condicion,

tratamiento y seguimiento

Nota. SSI: Sistema de Salud e Informacién; CPA: Cuidados del Paciente y Apoyo

e Diferencias entre mujeres en tratamiento y mujeres sobrevivientes en RESI-M
Aunque las mujeres sobrevivientes presentaron mayores puntajes en resiliencia,

las diferencias no fueron significativas (t (148)=-1.35; p=0.179) Véase Tabla 14.

Tabla 14. Diferencia de medias en puntuaciones de RESI-M entre grupos. (t de Student)

Tratamiento Sobrevivientes
. Desviacion . Desviacion .
RESI- M Media Estandar Media Estandar t 9l Sig.
73.16 12.70 76.12 14.04 -1.35 148 0.179

En la Tabla 15, podemos observar las diferencias de las puntuaciones entre
ambos grupos en relacion al RESI-M. Las mujeres sobrevivientes presentaron puntajes
mayores en todos los dominios de la escala en comparacién con las mujeres en
tratamiento, sin embargo no se hallaron diferencias estadisticamente significativas. A
excepcion del dominio de competencia social, donde los puntajes de las mujeres

sobrevivientes fueron significativamente mas altos (t (148)=-2.83; p=0.005).



Tabla 15. Diferencias entre grupos por dominios de RESI-M (t de Student).

Tratamiento Sobrevivientes

RESI-M Desviacion Desviacion

Dominios Media Estandar Media Estandar t gl Sig.
Fortaleza y
confianza en 73.91 13.47 76.65 14.42 -1.20 148 0.232
SI MISMoO
Competencia
Social 66.38 17.69 74.16 15.88 283 148 0.005
Apoyo
familiar 76.96 18.50 77.55 18.66 -0.19 148 0.845
Apoyo social 82.48 16.17 80.62 16.69 0.69 148 0.488
Estructura 67.28 15.27 71.02 16.49 -1.438 148 0.152




DISCUSION

En el presente estudio, se evalué una muestra de mujeres jévenes con CaMa en
tratamiento y sobrevivientes del Instituto Nacional de Cancerologia. Los resultados indican
gue estas pacientes en general presentan una baja percepcion de necesidades de apoyo
en la atencion insatisfecha. Sin embargo, el dominio significativamente de mayor
necesidad fue el relacionado el sistema de salud e informacién. Por otra parte, la muestra
presentd altos puntajes de resiliencia. Ambas variables se encontraron relacionadas de
manera significativa, negativamente, débil; lo cual confirma parcialmente la hipotesis de
investigacion planteada en un principio. También se encontré que las mujeres en
tratamiento presentan significativamente una mayor percepcidbn de necesidades
insatisfechas en comparacion con el grupo de mujeres sobrevivientes. Los dominios
significativamente mayores fueron los de necesidades relacionadas con el sistema de
informaciéon y salud y de cuidados del paciente y apoyo. La mayor necesidad para las
pacientes del grupo en tratamiento fue estar informadas acerca de que “el cancer esta
bajo control o disminuyendo”, mientras que para las sobrevivientes fue “el miedo a que el
cancer se extienda o regrese (recurrencia)”. En cuanto a la resiliencia, las sobrevivientes
presentaron mayores puntajes en la escala, sin embargo, las diferencias no fueron
estadisticamente significativas, a excepcion del dominio de competencia personal en el

gue las mujeres sobrevivientes presentaron puntajes significativamente mayores.

Los resultados obtenidos por este estudio en cuanto a la percepciéon de
necesidades insatisfechas en las mujeres jévenes con CaMa coinciden con otros estudios
en que las mas significativas son: comprension de la informacién relacionada al

diagnéstico, manejo de la enfermedad, planes de tratamiento, efectos secundarios;



ausencia de informacién acerca de procedimientos, reportes patolégicos, retrasos en el
diagnéstico e informacién relevante para mujeres jévenes; problematicas relacionadas
con el acceso a tratamientos, servicios, seguros; procedimientos administrativos, asi
como informacion acerca de la transicion a la fase de sobrevivencia (Pedersen et al.,
2014; Avis, Crawford & Manuel, 2004; Ruddy et al., 2013; 2015; Connell, Patterson &
Newman, 2006). Sin embargo, son inconsistentes en cuanto al nivel de percepcién ya
gue los estudios antecedentes han reportado altos niveles de necesidades insatisfechas y
en el nuestro se reporta una baja percepcion, lo cual se pudiera explicar debido a que
todas las pacientes pertenecian al mismo centro de atencién. Las pacientes han referido
recibir una atencién adecuada dentro del Instituto, cuentan con un Seguro Popular, el cual
abarca un manejo integral del CaMa en el INCan, con la cobertura gratuita de su
tratamiento, propiciando asi una mayor adherencia terapéutica y permitiendo un mejor
seguimiento de la enfermedad, lo cual las hace sentir mas seguras, a diferencia de otras

instituciones.

El hecho de que las necesidades de informacion fueran reportadas como las mas
significativas puede apoyarse con lo reportado por Thewes et al. (2013) que propone que
es debido a que las mujeres jovenes reciben informacién demasiado general y poco
especifica para mujeres de su edad, ademas de la existencia de una falta de claridad en
las respuestas otorgadas por el personal sanitario cuando las pacientes presentan dudas.
Por otra parte, estos resultados pueden deberse a las caracteristicas sociodemograficas
de la pacientes (por ejemplo el nivel de estudios o el estado civil) y clinicas (tipo de tumor,
estadio, entre otras) que pueden influir en que las mujeres sientan la necesidad de
mantenerse mejor informadas, asociado a que asumen un rol mas activo en la toma de

decisiones.



En cuanto al reactivo con mayor necesidad hallado: “necesidad de estar informado
acerca de gue el cancer esta bajo control o disminuyendo” se contrasta con lo encontrado
por Avis (2004) como necesidad principal “las preocupaciones por la menopausia
prematura y problemas relacionados con el embarazo” y con lo referido por Pedersen
(2014), quien reporta como alta necesidad informacion acerca de la fertilidad y la
comunicacion con los hijos, y con los resultados de Ruddy (2013). Esta discrepancia con
nuestros resultados se explica porque el SCNS-SF 34 no explora estas dimensiones de
necesidad; ademas es posible que la muestra de este estudio (con media de edad de
35.27 afios) no tenga preocupaciones sobre fertilidad debido a que ya han formado una
familia 0 no es algo prioritario para ellas en este momento. Esta nocion es apoyada por
Fitch, Gray, Godel & Labrecque (2008) que mencionan que para las mujeres jovenes con
CaMa lo principal es satisfacer sus necesidades personales y asegurarse de recibir
tratamientos adecuados como medida de proteccion que les permita estar disponibles en

un futuro para su familia o para alcanzar sus metas personales.

En relacién al segundo objetivo, se observaron altos puntajes de resiliencia en
mujeres jovenes con CaMa, resultado consistente con los reportados por otros estudios
gue también han evaluado mujeres con CaMa (Garcia, 2015; Schier, 2011; Bozal, 2016;
Ristevska, 2015; Wu, 2016 & Scali, 2012, Crespo & Rivera). Nuestro resultado apoya que
las mujeres con CaMa perciben fortalezas y que cuentan con recursos tanto personales
como sociales durante el proceso del manejo de la enfermedad, recuperacién y
sobrevivencia que les permiten sobreponerse a la enfermedad; si bien el diagnéstico es
un factor de estrés y generalmente trae consigo respuestas psicopatolégicas, pueden
llegar a presentarse actitudes y cambios positivos. Incluso, cabe mencionar que durante la
aplicacion del estudio, las pacientes llegaron a expresar que la enfermedad ha sido como

una oportunidad para disfrutar mas de la vida o para verla de otra manera, lo que conlleva



a pensar que esta percepcion de resiliencia puede también estar influenciada por algin
tipo de motivacion intrinseca (por ejemplo, la familia o metas personales) o porque
cuentan ya con algun tipo de apoyo (psicolégico, espiritual, consejeria, grupos de
autoayuda), y que son variables que no fueron evaluadas en nuestro estudio y resultaria
interesante abordar en futuras investigaciones. Finalmente, Carver (2006) menciona que
la resiliencia no es una capacidad excepcional sino una caracteristica comun que los

humanos poseemos en mayor o menor medida y ayuda a enfrentar la adversidad.

Por otra parte, Dubbey (2015) reporté bajos puntajes en resiliencia en pacientes
con cancer comparados con personas sanas, lo cual difiere con nuestro resultado, sin
embargo, estudio a pacientes con diferentes tipos de cancer, por lo que esta diferencia en
los resultados pudieran explicarse por factores o variables, como el género, la edad o el
tipo de diagndstico de cancer, lo cual pudiera representar un mayor desgaste (por ejemplo
tumores demasiado invasivos o en lugares que pueden llegar a incapacitar al paciente, o
la presencia de cancer en personas mayores) para los pacientes y, por tanto su capacidad

de resiliencia pueda verse comprometida o limitada.

En el tercer objetivo del estudio, se confirmd que existe una relacion significativa
entre la percepcion de NAT vy resiliencia en mujeres jovenes con CaMa. El resultado
coincide y sostiene los resultados de los estudios antecedentes realizados con muestras
de pacientes con algun diagndstico de cancer, donde existe una correlacion negativa (Brix
et al, 2008 & Dubbey et al, 2015). Dado que la resiliencia es un concepto que involucra un
despliegue de recursos tanto internos como externos ante una situacion estresante o una
adversidad, es plausible que al presentar una mayor resiliencia, las pacientes hagan uso
de estos recursos permitiéndose asi satisfacer sus necesidades de una forma mas
efectiva. Por otra parte, es importante mencionar que el nivel de correlacion reportado en

el presente estudio, fue débil, lo cual puede atribuirse a algunas otras variables (por



ejemplo, el estado civil, ingresos econdmicos, el tipo de tratamiento recibido al momento,
entre otras) las cuales no fueron controladas. Sin embargo, al tratarse de un estudio
correlacional, no se puede deducir una relacion causal entre las variables, por lo que es

necesario desarrollar estudios longitudinales.

En cuanto al cuarto y ultimo objetivo. No existe evidencia respecto a que las
mujeres en tratamiento muestren mayor 0 menor percepcion de necesidades
insatisfechas, debido a que los estudios antecedentes emplearon muestras de pacientes
con menos de 3 a 4 afios de haber sido diagnosticadas y en la mayoria de ellos se les
preguntd acerca de si han presentado la necesidad en algin punto de la enfermedad; lo
gue no permite saber con exactitud en qué momento de la trayectoria de la enfermedad
fue mayor la percepcion o cuanto tiempo durd. Sin embargo, los resultados son
consistentes en cuanto a que las mujeres perciben principalmente la necesidad de recibir
mayor informacion durante el diagnéstico y tratamiento de la enfermedad (Fitch et al.,
2008; Pedersen et al., 2014; Ruddy et al., 2013; 2015; Avis, Crawford & Manuel, 2004;
Connell, Patterson & Newman, 2006). Igualmente, se han asociado otras variables con
mayor percepcion de necesidad, como: el nivel educativo, la ocupacion, la presencia de
hijos pequefios que posiblemente influyan en que las mujeres pregunten mas, busquen
mas informacion con la finalidad de asegurarse de que reciben el tratamiento adecuado.
Ademas, “tener informacion de que el cancer esta bajo control o disminuyendo”, fue la
mayor necesidad en las pacientes en tratamiento, lo cual se puede relacionar con la

informacién antes descrita.

Por su parte, para las mujeres sobrevivientes “miedo de que el cancer se extienda
o regrese” fue el reactivo reportado como de mayor necesidad, lo que es consistente con
el resultado de Connel (2006) quien en su estudio describié el miedo a la recurrencia y la

incertidumbre hacia el futuro como la mayor necesidad entre las mujeres sobrevivientes.



Por su parte Fitch (2008) en su estudio encuentra a esta fase como la que presenta
mayores necesidades debido a que las pacientes no se sienten adecuadamente
informadas acerca de los efectos a largo plazo de la enfermedad, acerca de cémo
diferenciarlos de sintomas de recurrencia, ademas de que perciben una pérdida de apoyo
por parte del personal sanitario, una vez concluido el tratamiento; este resultado también
es consistente con Ruddy et al. (2013). Cabe destacar que en nuestro estudio la siguiente
mayor necesidad en este grupo fue referente a contar con un miembro del personal que
esté al tanto de su condicion, tratamiento y seguimiento, y que se pudiera explicar con la

misma explicacion ofrecida previamente.

En cuanto a las diferencias en resiliencia entre los grupos, se observé que las
mujeres sobrevivientes presentan mayor puntaje que las que se encuentran en
tratamiento, lo cual es consistente con los resultados obtenidos por Ristevska (2015),
Bozal (2016), Wu (2016) y Schier (2011) quienes en sus estudios reportaron que las
mujeres sobrevivientes de CaMa presentan mayores niveles de resiliencia. Sin embargo
las diferencias observadas en esta investigacion no fueron estadisticamente significativas,
resultado que coincide con otros estudios donde compararon a las mujeres con CaMa con
grupos controles de mujeres sanas, si bien las primeras presentaron mayores puntajes en
resiliencia, las diferencias tampoco fueron significativas (Garcia, 2015; Marcovitz, 2015 &
Loprenzi, 2011). Todos los hallazgos sugieren que la resiliencia puede ser un rasgo
relativamente estable que no se ve afectado por la adversidad (en este caso el cancer) y
sostener la idea de que los individuos con alta resiliencia experimentan emociones
negativas mientras se enfrentan ante una adversidad pero poseen caracteristicas,
recursos personales, sociales y habilidades que les permiten enfrentarse a la enfermedad,
lo cual apoya la definicion de resiliencia como una conjuncion de factores internos y

externos (Osborn, 1993 & Luthar 2006). Otra posible explicacion para tal resultado, es que



los grupos no son tan diferentes entre si, lo cual se puede observar claramente en las
caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra que dan cuenta de sus
similitudes, lo cual da pauta para desarrollar trabajos futuros que se encarguen de
dilucidar acerca de factores que intervienen en el desarrollo de la resiliencia (por ejemplo,

sociodemograficos) que nos permitan comprender a mayor detalle tales diferencias.



CONCLUSION

En nuestro pais, la incidencia de casos de CaMa ha ido en aumento en mujeres
menores de 40 afios, quienes representan un grupo con caracteristicas bio-psico-sociales
particulares, comparadas con las mujeres mayores. Es debido al diagndstico que se
generan diversas necesidades especificas en esta poblacion, las cuales requieren de un

despliegue de recursos que permitan su adecuada satisfaccién.

A continuacion, se presentaran las conclusiones y contribuciones implicadas en el

presente estudio.

Los resultados de esta investigacion, acerca del estudio de la percepcion de NAT y
resiliencia en mujeres jovenes con CaMa, son consistentes con los de estudios
antecedentes que evallan la relacién entre ambas variables. Se encontré una relacion
significativa, negativa, aunque débil entre NAT vy resiliencia. Lo que apoya la nocién de
gue las mujeres jovenes con CaMa perciben contar con altos niveles de resiliencia, lo cual
puede representar percibir tener recursos para satisfacer sus necesidades. Proponiendo
especificamente que a mayor nivel de resiliencia, habr4 una menor percepcion de NAT

insatisfechas.

Los resultados encontrados en la evaluacion de NAT en toda la muestra, captaron
en las mujeres jovenes mexicanas una baja percepcion de NAT insatisfechas, resultados
gue difieren con los reportados en muestras de mujeres jévenes de otros paises
(Pedersen et al., 2014; Avis, Crawford & Manuel, 2004; Ruddy et al., 2013; 2015; Connell,
Patterson & Newman, 2006). Estos resultados pudieran deberse a la atencion recibida por
parte de la institucién de procedencia de la muestra (INCan), que es un organismo que

entre otras ventajas, ofrece a las pacientes una cobertura total de su tratamiento, por lo



gue llevar a cabo investigaciébn en otros centros de atencibn médica oncolégica en
estudios futuros permitira dilucidar acerca de si las condiciones particulares del centro de
atencion son variables significativamente importantes relacionadas con la satisfaccién de

NAT.

Las mayores necesidades percibidas por las pacientes, fueron las relacionadas al
sistema de salud e informacion, lo cual deja de manifiesto que las mujeres jévenes tienen
la necesidad de mantenerse mejor informadas debido al rol mas activo que asumen

respecto a la toma de decisiones en la trayectoria de la enfermedad (Thewes et al., 2013).

En relacibn a la resiliencia, la muestra reportd altos puntajes en la escala,
sosteniendo que las mujeres con CaMa se perciben con fortalezas y recursos
(personales, familiares y sociales) que les permiten manejar la enfermedad vy
sobreponerse a esta, como lo han sefalado estudios antecedentes (Garcia, 2015; Schier,

2011; Bozal, 2016; Ristevska, 2015; Wu, 2016 & Scali, 2012, Crespo & Rivera).

En cuanto a la correlacién negativa entre las variables NAT y Resiliencia, esta fue
débil, planteando la existencia de posibles variables intervinientes en la relacién, como el
tipo de tratamiento, la escolaridad, el estado civil 0 saber si existe la presencia de hijos
menores. Variables que no fueron evaluadas por este estudio. Por otra parte, al haber
sido un estudio de tipo correlacional, no se puede establecer una relacién causa-efecto,
siendo necesario llevar a cabo con disefios metodolégicos pertinentes para ello (p.e.,

estudios longitudinales).

Aunque las mujeres que se encontraron en tratamiento presentaron
significativamente mayores NAT insatisfechas, es importante reconocer que para tener

mas seguridad sobre esta conclusién, en estudios posteriores las sobrevivientes



requeririan de un tipo de evaluacion mas profunda, que abarque problematicas propias de

la supervivencia.

Respecto a resiliencia fueron las mujeres sobrevivientes quienes presentaron
mayores puntajes en la escala, aunque dichas diferencias no fueron significativas, lo cual
pudiera ser un indicador acerca de que ambos grupos no son tan diferentes entre si,
poniendo de manifiesto que la resiliencia va mas alla de una capacidad que se desarrolla
ante la adversidad, sino mas bien una caracteristica propia de la persona que le permite
enfrentar de una mejor manera la adversidad. Sin embargo, no se pueden generalizar los
resultados, por lo que futuras investigaciones con mujeres jovenes con CaMa deberian
contrastar este resultado, a través de la inclusiéon de grupos controles de mujeres sanas o

con algun otro tipo de neoplasias.

En resumen, es importante llevar a cabo futuras investigaciones que ahonden mas
sobre variables que pudieron intervenir en los hallazgos encontrados, que no fueron
evaluadas en la presente investigacidon y que limitan la generalizacion de nuestros
resultados, tales como: factores sociodemograficos que pudieran resultar predictores de
NAT y de resiliencia; que incluyan poblaciones de otros centros de atencion oncol6gica
del pais, que incluyan a los disefios metodologicos grupos controles, asi como estudios

longitudinales.

Los resultados obtenidos vislumbran la importancia de la resiliencia como una
variable positiva relacionada con la respuesta emocional, cognitiva y social ante el
diagnéstico de CaMa, util para dar cuenta de la satisfaccion de las NAT. A partir de esto,
podemos considerar importante la aportacién y relevancia de los resultados de nuestro

estudio para el disefio y abordaje de intervenciones basadas en resiliencia, asi como para



sefalar la idoneidad de desarrollar programas de atencién para mujeres jévenes con

CaMa.

Hasta donde conocemos, el presente estudio es el Gnico que ha evaluado NAT y
resiliencia en mujeres jévenes mexicanas, por lo que aporta una aproximacion al estado

de las variables en dicha poblacion.
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ANEXOS



ANEXO 1.

ENCUESTA DE NECESIDADES DE APOYO EN LA ATENCION. FORMA

CORTA 34 (SCNS-SF34M)

No. Expediente: Clave: Edad: Fecha:

ENCUESTA DE NECESIDADES DE APOYO EN LA ATENCION FORMA CORTA 34 (SCNS-SF34)

INSTRUCCIONES

Para ayudarnos a planear mejores servicios para la gente diagnosticada con cancer, estamos interesados en si
has satisfecho o no las necesidades que has enfrentado como resultado de tener cancer. Para cada inciso en las
siguientes paginas, indica si has necesitado ayuda con estos aspectos como resultado de tener cancer, en el
transcurso del ultimo mes. Pon un circulo alrededor del nimero gue mejor describa si has necesitado ayuda
con esto durante el Ultimo mes. Hay 5 posibles respuestas a escoger:

1 No aplica — Esto no fue un problema para mi, como resultado de

tener céncer.

2 Satisfecho — Yo necesité ayuda con esto, pero mi necesidad de
SIN NECESIDAD ayuda fue satisfecha a tiempo.

3 Poca necesidad — Este aspecto me causd preocupacién o
incomodidad. Tuve poca necesidad de ayuda adicional.

4 Moderada necesidad — Este aspecto me causd preocupacion o
ALGUNA NECESIDAD incomodidad. Tuve alguna necesidad de ayuda adicional.

5 Mucha necesidad — Este aspecto me causO preocupacion o
incomodidad. Tuve una fuerte necesidad de ayuda adicional.

Por ejemplo,

En el altimo mes, Sin necesidad Alguna necesidad

cudl fue tu nivel de necesidad de ayuda | Ng Poca Moderada Mucha
con. aplica | Satisfecho | necesidad | necesidad necesidad
2. Estar informado acerca de las cosas

que puedes hacer para ayudarte a ti

mismo (a) a mejorar. 1 2 3 4 5

Si pusiste el circulo donde lo tenemos, significa que no recibiste tanta informacion como lo quisiste acerca de
las cosas que pudieras hacer para ayudarte a ti mismo (a) a mejorar y por lo tanto, necesitabas mas
informacion.

Sin necesidad Alguna necesidad
No | Satisfecho |Poca Moderada Mucha
En el Gltimo mes, cual fue tu nivel de apli necesida | necesidad necesidad
necesidad de ayuda con: ca d

1. Dolor 1 2 3 4 5




2. Falta de energia/cansancio 1 2 3 4 5
Sin necesidad Alguna necesidad
No Satisfecho | Poca Moderada Mucha
aplica necesidad | necesidad necesidad
En el ultimo mes, cual fue tu nivel de
necesidad de ayuda con:
3. Sensacion de malestar una gran parte del
tiempo 1 2 3 4 5
4. Quehacer de la casa 1 2 3 4 5
5. No ser capaz de hacer las cosas que hacias 1 2 3 4 5
6. Ansiedad 1 2 3 4 5
7. Sentirte triste o deprimido (a) 1 2 3 4 5
8. Sentimiento de tristeza 1 2 3 4 5
9. Miedo de que el cancer se extienda 1 2 3 4 5
10. Preocupacion de que no puedas controlar
los resultados del tratamiento 1 2 3 4 5
11. No saber qué va a pasar 1 2 3 4 5
12. Aprender a sentirte en control de lo que
pasa 1 2 3 4 5
13. Mantener una vision positiva 1 2 3 4 5
14. Sentimientos acerca de la muerte y morir 1 2 3 4 5
15. Cambio en el deseo sexual 1 2 3 4 5
16. Cambio en tus relaciones sexuales 1 2 3 4 5
Sin necesidad Alguna necesidad
No Satisfecho | Poca Moderada Mucha
aplica necesidad | necesidad necesidad
En el dltimo mes, cudl fue tu nivel de
necesidad de ayuda con:
17. Intranquilidad por las preocupaciones de
familia 0 amigos 1 2 3 4 5
18. Tener mas opciones para consultar
especialistas en cancer 1 2 3 4 5
19. Tener mas opciones de hospitales en
donde atenderte 1 2 3 4 5
20. Que los médicos confirmen que tus
molestias son normales 1 2 3 4 5
21. Que el personal del hospital atienda
rapidamente tus necesidades fisicas 1 2 3 4 5
22. Que el personal del hospital reconozca y
muestre sensibilidad hacia tus sentimientos 1 2 3 4 5
23. Que te proporcionen informacidn escrita
sobre aspectos importantes de tu cuidado 1 2 3 4 5




24. Que te proporcionen informacion (escrita,
dibujos o diagramas) sobre aspectos del
manejo en casa de tu enfermedad y efectos

colaterales 1 2 3 4 5
25. Que te proporcionen explicaciones sobre
estudios de los que tienes duda 1 2 3 4 5
26. Que te informen adecuadamente acerca de
los beneficios y efectos secundarios de los
tratamientos antes de que elijas recibirlos 1 2 3 4 5
27. Que te informen acerca de los resultados
de tus estudios lo antes posible 1 2 3 4 5
28. Que te informen acerca de que el cancer
esta bajo control o disminuyendo (esto es,
remision) 1 2 3 4 5
29. Que te informen acerca de las cosas que
puedes hacer para ayudarte a ti mismo (a) a
mejorar 1 2 3 4 5
Sin necesidad Alguna necesidad

No Satisfecho | Poca Moderada Mucha

aplica necesidad | necesidad necesidad
En el altimo mes, cual fue tu nivel de
necesidad de ayuda con:
30. Tener acceso a profesionales (psicdlogo,
trabajador social, consejero, enfermera
especialista) si td, tu familia o0 amigos lo
necesitan 1 2 3 4 5
31. Que te informen sobre relaciones sexuales | 1 2 3 4 5
32. Ser tratado (a) como una persona y no
solo como otro caso 1 2 3 4 5
33. Que las instalaciones del hospital o
clinica sean lo mas agradable que se pueda 1 2 3 4 5
34. Tener a alguien del personal del hospital
con quien puedas hablar sobre todos los
aspectos de tu condicion, tratamiento y
seguimiento 1 2 3 4 5

Gracias por completar esta encuesta

Centro para Investigacion en Salud y Psicooncologia (2003)

Encuesta de Necesidades de Apoyo en la Atencion. Forma Corta 34.

El SCNS-SF34 no puede ser copiado o usado sin permiso.

Para solicitar permiso mande un e-mail: Cherp newcatle.edu.au




ANEXO 2

ESCALA DE RESILIENCIA MEXICANA (RESI-M)®

No. Expediente: Clave: Edad: Fecha:
Instrucciones:

Lea cada una de las siguientes afirmaciones. Por favor indigue con una X en
el recuadro de la derecha, la respuesta que elija para cada una de las
afirmaciones que se le presentan. No deje de contestar ninguna de ellas. Sus
respuestas son confidenciales.

Reactivo Totalmente En De Totalmente de
en Desacuerdo | Acuerdo Acuerdo
Desacuerdo

1. Mi experiencia me da
confianza para enfrentar
nuevos retos

2. Sé ddnde buscar ayuda

3. Soy una persona fuerte

4. Sé muy bien lo que quiero

5. Tengo el control de mi vida

6. Me gustan los retos

7. Me esfuerzo por alcanzar
mis metas

8. Estoy orgullosa de mis
logros

9. Sé que tengo habilidades

10. Creer en mi me ayuda a
superar los momentos dificiles

11. Confio en que voy a tener
éxito en lo que me propongo

12. Sé como lograr mis objetivos

13. Pase lo que pase siempre

® Palomar, J. & Gémez, N. (2010). Desarrollo de una escala de medicién de la resiliencia con mexicanos.
Revista Interdisciplinaria, 27(1), 7-22.



encontraré una solucién

14. Confio en que mi futuro
estara bien

15. Sé que puedo resolver mis
problemas

16. Estoy satisfecha conmigo
mismo

17. Tengo planes realistas para
el futuro

18. Confio en mis decisiones

19. Cuando no estoy bien, sé que
vendran tiempos mejores

20. Me siento comoda con otras
personas

21. Me es facil establecer
contacto con nuevas personas

22. Me es facil hacer amigos

23. Me es facil tener un buen
tema de conversacion

24. Facilmente me adapto a
situaciones nuevas

25. Me es facil hacer reir a otras
personas

26. Disfruto estar con otras
personas

27. Sé como comenzar una
conversacion

28. Tengo una buena relacién
con mi familia

29. Disfruto de estar con mi
familia

30. En nuestra familia somos
leales entre nosotros

31. En nuestra familia




disfrutamos de hacer actividades
juntos

32. En momentos dificiles,
nuestra familia tiene una actitud
positiva hacia el futuro

33. En nuestra familia
coincidimos en lo que
consideramos importante en la
vida

34. Tengo amigos / familiares
gue realmente se preocupan por
mi

35. Tengo amigos / familiares
gue me apoyan

36. Siempre tengo alguien que
puede ayudarme cuando lo
necesito

37. Tengo amigos / familiares
que me animan

38. Tengo amigos / familiares
gue valoran mis habilidades

39. Las reglas y la rutina hacen
mi vida mas facil

40. Mantengo mi rutina en
momentos dificiles

41. Prefiero planear mis
actividades

42. Trabajo mejor cuando tengo
metas

43. Soy buena para organizar
mi tiempo

iMuchas gracias por su colaboracién!




ANEXO 3

FORMATO PARA PILOTEO

Prueba Piloto: RESI-M.
Expediente: Clave: Fecha:

Por favor indique con una X en el recuadro de la derecha, la respuesta que
elija para cada una de las afirmaciones que se le presentan

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

éEncontrd dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

1.- Lo que me ha ocurrido en el pasado me hace sentir confianza para
enfrentar nuevos retos

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

2.- Sé donde buscar ayuda
éTuvo dificultad para responder?

Si

No

Comentarios

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontro dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

3.- Soy una persona fuerte

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontrd dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

4.- Sé muy bien lo que quiero

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?




éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

5.- Tengo el control de mi vida

¢Tuvo dificultad para responder?

Si

No

Comentarios

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontr¢ dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

6.- Me gustan los retos

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

7.- Me esfuerzo por alcanzar mis metas

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

éEncontrd dificiles de entender las palabras que usa?

¢Encuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?
¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

8.- Estoy orgulloso de mis logros

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontr¢ dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

9.- Sé que tengo habilidades

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

¢La encontré ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?




10.- Creer en mi mismo me ayuda a superar los momentos dificiles

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontr¢ dificiles de entender las palabras que usa?

é¢Encuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

11.- Creo que voy a tener éxito

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?
¢éLa encontré ésta confusa?

éEncontrd dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

12.- Sé como lograr mis objetivos

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontr¢ dificiles de entender las palabras que usa?

¢Encuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

13.- Pase lo que pase siempre encontraré una solucién

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

14.- Mi futuro pinta bien

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

¢La encontré ésta confusa?

é¢Encontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

15.- Sé que puedo resolver mis problemas personales

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?




éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

16.- Estoy satisfecho conmigo mismo

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?
éLa encontré ésta confusa?

éEncontrd dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

17.- Tengo planes realistas para el futuro

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontré dificiles de entender las palabras que usa?

é¢Encuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?
18.- Confio en mis decisiones

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?
é¢Encontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

19.- Cuando no estoy bien, sé que vendran tiempos mejores

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?
éLa encontré ésta confusa?

¢Encontré dificiles de entender las palabras que usa?

¢Encuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Como hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

20.- Me siento c6modo con otras personas

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

21.- Me es facil establecer contacto con nuevas personas

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?




éLa encontro ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

22.- Me es facil hacer nuevos amigos

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

¢La encontré ésta confusa?

éEncontrd dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

23.- Es facil para mi tener un buen tema de conversacion

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

é¢Encontr¢ dificiles de entender las palabras que usa?

é¢Encuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

24.- Facilmente me adapto a situaciones nuevas

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

¢Encuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?
¢Como hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

25.- Es facil para mi hacer reir a otras personas

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

26.- Disfruto de estar con otras personas

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

27.- Sé cOmo comenzar unha conversacion

Si

No

Comentarios




¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontro dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

28.- Tengo una buena relacion con mi familia

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

¢La encontré ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

29.- Disfruto de estar con mi familia

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

¢La encontré ésta confusa?

éEncontrd dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

30.- En nuestra familia somos leales entre nosotros

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontré ésta confusa?
é¢Encontr¢ dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

31.- En nuestra familia disfrutamos de hacer actividades juntos

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontro dificiles de entender las palabras que usa?

¢Encuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

32.- Aun en momentos dificiles, nuestra familia tiene una actitud
optimista hacia el futuro

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontrd dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?




¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

33.- En nuestra familia coincidimos en relacion a lo que consideramos

. X Si  No | Comentarios
importante en la vida

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontré ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

::,.- Tengo algunos amigos / familiares que realmente se preocupan por Si| No Comentarios
¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontré ésta confusa?

¢Encontro dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

35.- Tengo algunos amigos / familiares que me apoyan. Si | No | Comentarios
¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontré ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

36.- Siempre tengo alguien que puede ayudarme cuando lo necesito Si No | Comentarios
¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontré ésta confusa?

éEncontrd dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

37.- Tengo algunos amigos / familiares que me alientan Si | No | Comentarios
¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontré ésta confusa?

¢Encontro dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Como hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

38.- Tengo algunos amigos / familiares que valoran mis habilidades Si | No | Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontré dificiles de entender las palabras que usa?




éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que estd escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

39.- Las reglas y la rutina hacen mi vida mas facil

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

éEncontrd dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

40.- Mantengo mi rutina aun en momentos dificiles.

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontr¢ dificiles de entender las palabras que usa?

¢Encuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

41.- Prefiero planear mis actividades.

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

éEncontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

42.- Trabajo mejor cuando tengo metas

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

éEncontrd dificiles de entender las palabras que usa?

¢Encuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?

43.- Soy bueno para organizar mi tiempo

Si

No

Comentarios

¢Tuvo dificultad para responder?

éLa encontro ésta confusa?

¢Encontré dificiles de entender las palabras que usa?

éEncuentra ofensiva o molesta la frase por la manera en la que esta escrita?

¢Cémo hubiera dicho ésta frase (o pregunta)?




ANEXO 4

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, , declaro que he leido este formulario de

consentimiento, cuyo contenido me fue explicado a mi entera satisfaccion. Por lo que ejerciendo mi libre
poder de eleccion y voluntad expresado por este medio, doy mi consentimiento para ser incluido como
paciente en el Protocolo PN-CM-J-01: Estudio exploratorio-descriptivo-correlacional que pretende
determinar la influencia de variables psicosociales sobre la percepcion de necesidades en mujeres
mexicanas jovenes con Cancer de Mama a lo largo de su tratamiento oncolégico en el Instituto Nacional
de Cancerologja.

Por favor firmar y escribir con tinta negra

FIRMA DEL PARTICIPANTE FECHA(DD/MMM/AAAA)

NOMBRE COMPLETO DEL PARTICIPANTE

TESTIGO DEL CONSENTIMIENTO

He estado presente durante la explicacion del estudio al que hace referencia el presente documento

FIRMA DEL TESTIGO 1 (DISTINTO DEL MEDICO O EL INVESTIGADOR PRINCIPAL)

FECHA (DD/MMM/AAAA)

NOMBRE COMPLETO DEL TESTIGO 1

PARENTESCO CON EL PARTICIPANTE




FIRMA DEL TESTIGO 2 (DISTINTO DEL MEDICO O EL INVESTIGADOR PRINCIPAL)
FECHA (DD/MMM/AAAA)

NOMBRE COMPLETO DEL TESTIGO 2

PARENTESCO CON EL PARTICIPANTE

PERSONA QUE OBTIENE EL CONSENTIMIENTO

He conversado acerca de este estudio de investigacion con la participante y/o con su representante
autorizado, utilizando un lenguaje apropiado y entendible. He informado completamente a la participante
acerca de la naturaleza de este estudio, asi como de sus posibles beneficios y riesgos, y considero que la
participante comprendio esta explicacion.

FIRMA DE LA INVESTIGADOR PRINCIPAL
O DE LA PERSONA AUTORIZADA PARA OBTENER EL CONSENTIMIENTO FECHA (DD/MMM/AAAA)
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