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Resum

Per poder realitzar una acurada intervencié d’infermeria en les dones diagnosticades de cancer
de mama, cal coneéixer les necessitats d’aquest col lectiu i disposar d’eines que permetin una
avaluacié fiable i valida de les seves necessitats. L’objectiu principal d’aquest estudi és
identificar les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama en diferents periodes
des del diagnostic de la malaltia. Per tal d’assolir aquest objectiu, s’ha traduit i adaptat a

I'espanyol la Patients Needs Assessment Tool (PNAT).

Meétode:

Es tracta d’un estudi en qué s’ha combinat metodologia quantitativa i qualitativa. En la primera
fase de I'estudi de disseny observacional, transversal i analitic (amb metodologia quantitativa)
han participat 256 dones d’entre 45 i 65 anys (mitjana d’edat=57,03 anys; DT=10,13) que estan
o han estat essent ateses en diversos dispositius assistencials de la Regié Sanitaria de Girona.
Les necessitats s’han avaluat mitjangant The Patient Needs Assessment Tool (PNAT) que
permet mesurar tres dimensions d’aquestes necessitats: fisiques, psicologiques i socials. S’ha
mesurat la qualitat de vida i la salut mental positiva amb les escales EORTC QLQ-BR23 i
escala SMP, respectivament. A la segona fase (metodologia qualitativa), que s’ha realitzat
mitjangant entrevistes grupals i en profunditat sota I'enfocament fenomenologic, han participat
32 dones distribuides en 4 grups, que es corresponen amb els 4 periodes estudiats (Ir any, 2
anys després, d’entre 3 i 5 anys i més de 5 anys des del diagnostic). S’ha constituit un cinque
grup format per infermeres que també havia estat diagnosticat de cancer de mama. A més de
les entrevistes grupals, també s’ha entrevistat individualment a una infermera que treballa en

una consulta de Patologia de Mama.

Resultats:

L’analisi factorial exploratoria de la versio espanyola de la PNAT ha permés obtenir una
estructura de quatre factors: psicologic, expectatives, suport i ajuda i capacitat funcional. Els

indexs de fiabilitat test-retest i inter-examinadors d’aquests factors sén bons a excepcio del
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test-retest de la capacitat funcional. Pel que fa a la validesa convergent, els factors de la PNAT
correlacionen amb I'escala de qualitat de vida i de SMP.

Les dones dels diferents periodes estudiats presenten les mateixes necessitats fisiques,
psicologiques i socials. No s’han observat diferencies remarcables en qualitat de vida i en salut
mental positiva en funcié del temps transcorregut des del diagnostic. En general, les dones
diagnosticades de cancer de mama presenten un estil d’afrontament actiu que es caracteritza
per una actitud positiva davant de la malaltia, acceptacio i esperit de lluita. Un 71,5% es percep

capag o molt capag d’afrontar la malaltia.

Algunes necessitats fisiques detectades a les entrevistes grupals no han quedat recollides en els
instruments de la primera fase tals com la sequedat vaginal o els problemes de vista. Pel que fa
a la dimensid psicologica, un 21,9% se senten deprimides o molt deprimides i un 30,5%

ansioses o molt ansioses.

Un 27,3% de les participants ha rebut suport d’associacions o organitzacions de malalts afectats
de cancer. Aquestes associacions proporcionen un important suport a aquelles dones que més

el necessiten i que no I'’han trobat en els familiars, amics o en el sistema sanitari.

En general, el nivell de satisfaccié per I'atencié meédica rebuda és elevat, especialment pel que fa

al col lectiu infermer.

Conclusions:

La versio espanyola de la PNAT és un bon instrument per valorar les necessitats psicologiques,

pero no per valorar altres aspectes com la capacitat funcional o factors socials.

Les necessitats i la qualitat de vida no varien en funcié del temps transcorregut des del

diagnostic, pero si en funcié del tipus d’intervencié quirurgica que se’ls ha realitzat.

Les dones estudiades es caracteritzen per un afrontament adaptatiu de la malaltia i presenten

una bona salut mental positiva en tots el periodes de temps transcorreguts des del diagnostic.

Paraules clau: cancer de mama, necessitats, infermeria, qualitat de vida, salut mental

positiva.
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Resumen

Para poder realizar una adecuada intervencion de enfermeria en las mujeres diagnosticadas de
cancer de mama, es necesario conocer las necesidades de este colectivo y disponer de
instrumentos que permitan una evaluacion fiable y védlida de sus necesidades. El objetivo
principal de este estudio es identificar las necesidades de las mujeres diagnosticadas de cancer
de mama en diferentes periodos desde el diagndstico de la enfermedad. Para conseguir este

objetivo, se ha traducido y adaptado al espafol la Patients Needs Assessment Tool (PNAT).

Método:

Se trata de un estudio en el que se ha combinado la metodologia cuantitativa y cualitativa. En la
primera fase del estudio de disefio observacional, transversal y analitico (con metodologia
cuantitativa) han participado 256 mujeres de entre 45 y 65 anos (media de edad = 57,03 afos;
DT = 10,13) que estan o han sido atendidas en varios dispositivos asistenciales de la Region
Sanitaria de Girona. Las necesidades se han evaluado mediante The Patient Needs Assessment
Tool (PNAT) que permite medir tres dimensiones de estas necesidades: fisicas, psicoldgicas y
sociales. Se ha evaluado la calidad de vida y la salud mental positiva con las escalas EORTC
QLQ-BR23 y la escala SMP, respectivamente. En la segunda fase (metodologia cualitativa), que
se ha realizado mediante entrevistas grupales y en profundidad desde un enfoque
fenomenolodgico, han participado 32 mujeres distribuidas en 4 grupos, que se corresponden
con los cuatro periodos estudiados (I° ano, 2 anos después, de entre 3 y 5 afos y mas de 5
anos desde el diagnéstico). Se ha constituido un quinto grupo formado por enfermeras que
también habia sido diagnosticado de cancer de mama. Ademas de las entrevistas grupales, se ha
entrevistado individualmente a una enfermera que trabaja en una consulta de Patologia de

Mama.

Resultados:

El analisis factorial exploratorio de la versién espanola de la PNAT ha permitido obtener una
estructura de cuatro factores: psicologico, expectativas, apoyo y ayuda y capacidad funcional.
Los indices de fiabilidad test-retest e inter-examinadores de estos factores son buenos a
excepcion del test-retest de la capacidad funcional. En cuanto a la validez convergente, los

factores de la PNAT correlacionan con la escala de calidad de vida y de SMP.
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Las mujeres de los diferentes periodos estudiados presentan las mismas necesidades fisicas,
psicolégicas y sociales. No se han observado diferencias notables en calidad de vida y en salud
mental positiva en funcion del tiempo transcurrido desde el diagnéstico. En general, las
mujeres diagnosticadas de cancer de mama presentan un estilo de afrontamiento activo que se
caracteriza por una actitud positiva ante la enfermedad, aceptacion y espiritu de lucha. Un
71,5% se percibe capaz o muy capaz de afrontar la enfermedad.

Algunas necesidades fisicas detectadas en las entrevistas grupales no han quedado recogidas en
los instrumentos de la primera fase tales como la sequedad vaginal o los problemas de vista. En
cuanto a la dimension psicolégica, un 21,9% se sienten deprimidas o muy deprimidas y un
30,5% ansiosas o muy ansiosas.

Un 27,3% de las participantes ha recibido apoyo de asociaciones u organizaciones de enfermos
afectados de cancer. Estas asociaciones proporcionan un importante apoyo a aquellas mujeres
que mas lo necesitan y que no lo han encontrado en los familiares, amigos o en el sistema
sanitario.

En general, el nivel de satisfaccion por la atencién médica recibida es elevado, especialmente en

lo que se refiere al colectivo enfermero.

Conclusiones:
La version espanola de la PNAT es un buen instrumento para valorar las necesidades
psicologicas, pero no para valorar otros aspectos como la capacidad funcional o factores

sociales.

Las necesidades y la calidad de vida no varian en funcién del tiempo transcurrido desde el

diagnostico, pero si en funcién del tipo de intervencion quirdrgica que se les ha realizado.

Las mujeres estudiadas se caracterizan por un enfrentamiento adaptativo de la enfermedad y
presentan una buena salud mental positiva en todos los periodos de tiempo transcurridos

desde el diagnostico.

Palabras clave: cincer de mama, necesidades, enfermeria, calidad de vida, salud mental

positiva.

8 Resumen



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

Abstract

To carry out an appropriate nursing intervention in women diagnosed of breast cancer, it is
necessary to know the needs of this group and to have instruments that allow a reliable and
valid assessment of their needs. The main objective of this study is to identify the needs of
women diagnosed of breast cancer at different times since the diagnosis. To achieve this goal,

the Patients Needs Assessment Tool (PNAT) was translated and adapted to Spanish.

Method:

This study has combined quantitative and qualitative methodology. In the first phase of the
study (with quantitative methodology) 256 women between 45 and 65 years (mean age =
57,03 years, SD = 10,13) participated. Those women were or had been attended in several
healthcare services of Girona Health Region. Needs were assessed through The Patient Needs
Assessment Tool (PNAT), which allows to mesure three dimensions of these needs: physical,
psychological and social. Quality of life and positive mental health were assessed with EORTC
QLQ-BR23 and PMH scales, respectively. In the second phase (qualitative methodology), in
which groups and in-depth interviews have been carried out under the phenomenological
approach, 32 women were distributed in 4 groups, corresponding to the four periods studied
(I year, 2 years later, between 3 and 5 years and over 5 years from diagnosis). There was a
fiftth group of nurses that diagnosed of breast cancer. In addition to the groups interviews, a

nurse was individually interviewed who works in a Breast Pathology Unit.

Results:

The exploratory factor analysis of the Spanish version of the PNAT has allowed us to obtain a
four-factor structure: psychological, expectations, support and assistance and functional
capacity. Test-retest reliability and inter-examiner indes of these factors are good except for
the test-retest of functional capacity. When it comes to convergent validity, the PNAT factors
correlate with the scale of quality of life and PMH.

Women of the different periods studied have the same physical, psychological and social needs.
No significant differences were observed in quality of life and positive mental health depending
on the time since the diagnosis. In general, women diagnosed of breast cancer have an active

coping style characterized by a positive attitude towards the illness, acceptance and fighting
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spirit. The 71.5% of the participants perceived themselves as very capable of coping with the
iliness.

Some physical needs identified in the group interviews have not been collected in the first
phase instruments such as vaginal dryness or vision problems. In relation to the psychological
dimension, the 21.9% feel depressed or very depressed and 30.5% anxious or very anxious.
The 27.3% of participants received support from associations or organizations of affected
patients from cancer. These associations provide important support to those women who
most need it and who have not found it in family, friends or in the health system.

In general, the level of satisfaction with the care received is high, especially from the nursing

professional.

Conclusions:
The Spanish version of the PNAT is a good instrument for the assessment of psychological

needs, but it does not evaluate other aspects such as functional ability or social factors.

Needs and quality of life do not vary by time since diagnosis, but it depends on the type of the

surgery, that has been done to them.

The women studied were characterized by an adaptive coping with the disease and have a

good positive mental health in all periods of time since diagnosis.

Keywords: breast cancer, needs, nursing, quality of life, positive mental health.
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1.1. Historia del diagnostic i tractament del
cancer de mama

El cancer de mama és tant antic com la historia de la medicina (I). Recentment, un grup
d’arqueolegs de la Universitat de Jaén han descobert el que seria el cas més antic de cancer de

mama en les restes d’'una dona que daten de finals de la sisena dinastia faraonica (any 2200 a.C.)

Q).

El tractament del cancer de mama ha experimentat una profunda evolucié al llarg del temps, en
especial des de finals del segle passat. Aquest canvi es sustenta en dos pilars fonamentals: la
propia evolucié de la ciéncia quirdrgica, que ha avangat en consonancia amb el saber cientific i,
per tant, més que en totes les époques prévies; i el major coneixement que es té de la malaltia

en l'actualitat que ha fet possible un canvi conceptual (3).

Les grans fites en el tractament del cancer de mama esdevingudes al llarg de la historia ens
permeten entendre la situacid actual del seu abordatge terapéutic, i la seva evolucié vindra
determinada pels avengos en altres disciplines, com son la biologia molecular, la immunologia i la
genética (3). Per poder descriure més acuradament la historia del cancer de mama cal seguir la

cronicitat dels fets que la historia ens ha deixat fins a I'actualitat.

Antiguitat

Com assenyalen Sakorafas i Safioleas (1), els antecedents i descripcions del cancer de mama és
remunten a més de cinc mil anys. Cal destacar que el cancer de mama era descrit amb major
freqliencia que els altres tipus de cancers, el que suggereix que es tractava d’una malaltia

freqtlient.

Aixi, per exemple, cal citar un dels quatre llibres dels Vedes, el Ygjiurveda (tractat hindu que data
del 2000 a.C.), on s’afirma que la cauteritzacié del tumor mamari és millor que la seva extirpacio

amb ganivet (3).

En els papirs egipcis, com els de Ninive (2250 a.C.) es fa referéncia a la mastectomia (encara
que en els escrits no s’utilitza el terme cancer). Aquest papir, que prové de I'antic Egipte, forma
part d’'un conjunt de 6 papirs, en un dels quals, el papir d'Edwing Smith trobat a Tebas I'any 1862,
conté amplia informacié sobre la malaltia de la mama (3). Es tracta d’un rotllo d’'uns 5 metres, i
malgrat no és coneix I'autor, es creu que aquest contingut representa les ensenyances d’Imotep,

conegut metge que va viure durant el segle XllIl a.C (1,4). Entre altres coses, descriu certs tipus
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de tumors benignes o malignes que eren diferenciats de la mastitis i dels abscessos mamaris.

Afirmava que no hi havia tractament curatiu.

En aquella epoca els tractaments consistien en cremar la zona afectada o bé extirpar-la amb
instruments tallants. Encara que aquests métodes semblin primitius, varen ser utilitzats durant
més de 2000 anys. Es a dir, va ser necessari tot aquest temps per trobar la primera innovacié en

el tractament del cancer de mama (4-7).

Grecia classica (450-136 a.C)

Dins d’aquesta época cal destacar les aportacions d’Hipocrates (460-370 anys a.C.) que va
associar el cancer de mama amb la finalitzacié de la menstruacié. També va considerar que els
casos amb cancer de mama profund era millor no operar-los ja que el seu tractament conduiria
a la mort de la dona, en canvi la seva omissié permetria una vida més prolongada. No va deixar

cap document escrit que recomanés cap tractament quirdrgic adequat pel cancer de mama (8).

Hipocrates creia que el cancer de mama era una malaltia sistémica i considerava que era millor
no utilitzar la cirurgia ja que podia repercutir perillosament a nivell sistemic. Afirmava que era
millor no extirpar el cancer de mama, ja que quan es feia la dona moria rapidament, mentre que
si no s’extirpava vivia més temps. Va escriure un volum relatiu a les malalties de les dones on

feia referencia al cancer de mama (I).

Periode greco-roma (150-500 d.C.)

Leonides, metge del primer segle d.C., que va treballar a 'escola d’Alexandria, és considerat
com el primer en efectuar una extirpacié quirdrgica de la mama i ho va realitzar mitjangant una
incisio de pell en la zona sana del pit. Posteriorment, anava aplicant cauteritzacié per controlar
’hemorragia fins I'extirpacié complerta de la mama. Com a cures postoperatories indicava
I'aplicacié de cataplasmes i seguir dietes que evitessin les begudes fredes i els aliments de dificil
digestié. Leonides va ser el primer en descriure les caracteristiques cliniques de la retraccio

del mugré en el desenvolupament del cancer de mama (9).

Celsus, enciclopedista i no metge, descriu en el seu tractat la primera classificacié del cancer
de mama. Va descriure una fase inicial, que denomina “cacauet”, seguida del carcinoma sense
ulceracié de la pell, carcinoma amb ulceracié i finalment “thymium” (rep aquest nom per la

semblanga amb la flor de la farigola). Considerava que només es podia realitzar la cirurgia i
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cauteritzacid en els estadis inicials (9). Recomanava [I'aplicacié local de caustics (suc

d’strichnos), sagnia i purgacions (1,9).

Cal ressaltar que durant I'imperi roma la cirurgia i 'obstetricia van arribar a un alt nivell que no

seria superat fins el Renaixement.

Despres d’Hipocrates, Galé, descriu el cancer de mama com una inflamacié amb dilatacio
venosa semblant a les potes d’un cranc. Igual que Hipocrates considerava el cancer de mama
com una malaltia sistémica deguda a un excés de bilis negre. No parla de les metastasis o del
procés que derivara cap a la mort de la dona. Creia que els tumors localitzats en els pits eren
qualls de bilis negra i aconsellava la practica de depuracions i sagnia (I). A més a meés,
considerava que la menstruacié en dones menors de 50 anys devia de ser induida mitjangant
banys calents, exercici, massatges i proporcionava medicaments per provocar-la
(emmenagogs). També utilitzava mesures dietetiques com l'oli d’oliva i el vi. Afirmava que per
que el procés fos curatiu, s’hauria de trobar en estadis inicials en els quals la cirurgia pogués
extirpar tot el tumor i les seves ramificacions. A l'extirpar el tumor el cirurgia havia de
considerar el perill d’una hemorragia profusa deguda a la grandaria dels vasos sanguinis de la
mama (8). Gale considerava que la menstruacid regular preservava la bona salut de la dona i
que la seva abséncia podria explicar 'increment de la incidéncia del cancer de mama entre les

dones post-menopausiques ().
Edat Mitjana

Des de la caiguda del Imperi Roma fins al Renaixement el desenvolupament de la medicina es
manté estancat degut a que tant el cristianisme com [Iislamisme prohibien la disseccio

anatomica i conseqiientment la practica quirdrgica era limitada (1).

Durant aquest periode va estar vigent la medicina hipocratica predominant les idees de Gale.
En aquesta época els monestirs van preservar la medicina, el que explica la tradicié de I'església
d’invocar un o més sants per cada malaltia, essent Santa Agata la patrona de les malalties

mamaries (1).

En el mén arab, trobem les aportacions de grans metges com Rhazes, que indicava I'escissio
quirdrgica del cancer de mama, només en aquells casos en que podia ser extirpat en la seva
totalitat i era possible cauteritzar la ferida. Ben Abbas, persa que va morir en 994, indicava la
extirpacié del cancer de mama (10), que permetia el sagnat per alliberar del cos els humors

melancolics, i no estava d’acord en lligar els vasos sanguinis ().
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Avicena, conegut com El Princep Dels Metges, autor del Cdnon que va estar vigent durant

segles, recomanava pel cancer de mama una dieta amb llet i I'escissié amb cauteritzacio (3).

A Espanya, Abulcasis, va ser un cirurgia hispano-islamic de Cordova que es considerat un dels
cirurgians més importants de ledat mitjana. Es conegut per haver inventat diversos
instruments quirdrgics i per la seva enciclopedia medica (I). Sostenia la teoria de que no
s’hauria de cauteritzar el tumor directament, siné6 que primer calia extreure la sang i
posteriorment fer una incisio circular sobre el teixit sa, deixant sagnar la ferida i sense fer una

lligadura rapida, pero exercint pressié sobre el llit operatori (8).

Cal també citar Lanfrank de Mila (1296) que va utilitzar el métode de Leonides, de
Mondeville (1320) va combinar la cirurgia amb la cauteritzacié i de Chauliac (1300-1367)
que va ser l'autor de Chirurgia Magna i va recomanar un tractament conservador. Si el tumor

era gran, calia utilitzar I'escissié quirurgica, creant instrumental per 'amputacié rapida del pit

(1.
Renaixement

El renaixement que compren dels segles XIV al XVII, es caracteritza per I'estimul de la practica
meédica i per I'inici, tant per part dels metges com dels académics, de I'estudi cientific de la
medicina (l). Tanmateix, des de les universitats recent fundades de Bolonya, Montpelier, Paris,
Padua i Oxford, s’inicia la formaci® en medicina. Les disseccions eren acuradament

reproduides pels artistes oferint en detalls 'anatomia del cos huma (1,10).

Per altra banda s’inicia I'estudi de la veritable anatomia humana i és rebutja I'anatomia animal
de Gale. Vesalius, gran especialista en disseccié i un dels primers en trencar amb la tradicio
de Galé i descartar I'antiga anatomia, va aplicar els seus coneixements de la cirurgia efectuant
amplies escissions mamaries i utilitzant les lligadures en lloc de la cauteritzacié (8). Les seves
descripcions de l'anatomia del pit van proporcionar les bases de les futures técniques

quirdrgiques orientades a eradicar el cancer de mama (1).

Paré, era un del cirurgians més famosos del segle XVI, seguidor de Galé i que defensava una
postura conservadora en el tractament del cancer de mama. Afirmava que els cancers
superficials i no ulcerats havien de ser extirpats, pero s’oposava a els horrors de les grans
mutilacions de la mama. Aconsellava utilitzar lligadures vasculars i evitava la cauteritzacio i I'oli
bullint. Aplicava planxes de plom per tal de disminuir el seu aportament sanguini i aixi retardar
el seu creixement. Va observar que el cancer de mama sovint causava la inflamacié de les

glandules axil fars (10).
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Cabrol, deixeble de Paré i professor a Montpelier, en desacord amb en Paré va defensar la
mastectomia radical ja que considerava que la mastectomia no era suficient i que el pectoral

subjacent havia de ser també extirpat (8).

Severinus, cirurgia italia de I'escola de Salermo, va contribuir significativament en el diagnostic
diferencial entre els tumors de mama benignes i malignes (1). Va ser un dels primers cirurgians

en extirpar els noduls axil fars.

Servet, a més de I'extirpacié del muscul considerava que s’haurien extirpar els ganglis descrits

per Paré, fet que donaria lloc al desenvolupament de la moderna mastectomia radical (10).

Segle XVIII i XIX

Anomenat I'Edat de la Llum o PEdat de les Teories i dels Sistemes, va donar lloc a un
endarreriment en canviar significativament els conceptes fisiologics i patologics. No obstant
aixo, durant aquest periode es van realitzar aportacions destacades en el terreny dels
tractaments quirurgics, com ara la reseccio de la pell i dels ganglis axil lars. Les mastectomies
van ser practicades en gran nombre a principis del segle, encara que aquesta practica, va anant
declinant en la segona meitat, com a conseqiiéncia dels resultats poc encoratjadors de

supervivencia (1 1).

A partir de 1718, es diferéncia a Edimburg els oficis de barber, que des de I'edat mitjana
realitzaven algunes operacions quirurgiques, propies del cirurgia (10). En aquest any Hunter

desenvolupa la cirurgia experimental i la patologia quirudrgica (10).
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Altres autors destacables i les seves aportacions en aquesta época es mostren resumides en la

Taula I.
Taula |. Altres autors i aportacions destacables del segle XVIII i XIX

Tabor Descriu un instrument semblant a una guillotina que simplificava la intervencio (1,8)

Camper  Descriu els ganglis limfatics de la cadena mamaria interna (10)

Mascagni  Descriu el drenatge limfatic pectoral (10)

Le Dran  Considerava que el cancer de mama en estadis inicials era un procés local, que podia empitjorar el
seu pronostic quan apareixia la disseminacié limfatica. Aquest fet és important en contradir la teoria
humoral de Galé que havia perdurat durant 1000 anys i que encara perduraria per uns altres 200
anys més (1,8)

Petit i Van ser els primers en proposar la mastectomia radical. Es tractava d’un tractament radical del

Bell cancer de mama, amb extirpacié dels ganglis limfatics axil lars i del muscle pectoral major (4-7)

Morton El 1864 introdueix I'anestesia (12)

Lister El 1867 crea una atmosfera antiséptica a la sala d’operacions mitjangant la polvoritzacié de I'area amb
acid carbolic (12)

Paget El 1974 publica un informe en el que descriu la malaltia de I'aureola mamaria que precedeix al cancer
de mama (13)

Halsted Considerat pioner de la cirurgia moderna, utilitza una tecnica descrita com una mastectomia radical

que va constituir el paradigma del tractament del cancer de mama durant varies decades. El 1894,
Halsted publica els resultats de la seva técnica en que es constata una disminucié del 60% de les
recurréncies (4-7,14).

S’experimenten noves técniques i modificacions segons la seva propia experiéncia personal; técniques
que podriem resumir amb la seglient relacio: Mastectomia radical de Halsted, Mastectomia modificada
de Patey, Mastectomia suprarradical de Dahl-lvern, Mastectomia simple i Mastectomia subcutania
(15). Halsted practica I'extirpacio de la glandula, la pell que la cobreix, la fascia del pectoral, juntament

amb els musculs, i neteja ampliament els paquets ganglionars limfatics de I'aixella

El descobriment del paper de les hormones, a finals del segle XIX, va donar lloc a la teoria

endocrina de l'etiologia de cancer de mama, en que es defensava que aquest era degut a un

desequilibri hormonal i que si se li proporcionava una adequada terapia es restabliria la

normalitat. Des d’aquesta perspectiva es van desenvolupar tractaments com la ooforectomia,

’administracié de testosterona, I'adrenalectomia, I's de cortisona i inclus d’hipofisectomia,

amb un resultats mediocres, quan no nuls (I5).
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Segle XX

El descobriment a I'any 1985 dels raigs X per Rotgen i els estudis del matrimoni Curie amb el
radium, suposa linici de la terapia radioactiva anticancerosa i, conseqlientment, dels tumors
malignes de mama. Aixi, per exemple, es comencen a utilitzar les agulles radioactives en el teixit
cancerds, la irradiacio intersticial, les técniques d’alt voltatge i altres técniques que en l'actualitat
es continuen utilitzant (I5).

Es necessari destacar alguns dels moments historics més rellevants respecte a l'altre gran arma
terapeutica actual, la quimioterapia. Els estudis sobre I'is de la quimioterapia complementaria es
van iniciar en el National Surgical Adjuvant Breast and Bowel Project (NSABP) al 1957, amb tiotepa
(TTP) i van arribar a la seva culminacié al 1972 amb la utilitzaci6 de L-PAM (mostaza de L-
fenilalanina) a EUA. Al 1973 es va iniciar la poliquimioterapia tipus CMF (ciclofosfamida-
metotrexat-fluoracilo) a Mila. Els seus resultats han suposat una profunda revolucié en I'evolucié
i el tractament del cancer de mama i van donar lloc a la realitzacié d’'un gran nombre d’assajos
clinics (3,10). A les Conferencies de St. Gallen al 1992 i 1995 es va consensuar la utilitzacio del

CMF com a tractament adjuvant en pacients amb afectacié ganglionar (3).

El 1971, Fischer proposa una nova teoria, contraposada a la teoria mecanicista, en la que es
considera el cancer de mama com una malaltia sistémica. Des d’aquesta perspectiva, el cancer de
mama es propaga tant per via limfatica com hematica i d'una manera independent, hi hagi o no
infiltracié o invasiod dels ganglis axil ‘lars, i, fins i tot, abans de que el tumor s’evidencii clinicament.
Els seus estudis van demostrar que els ganglis limfatics regionals tenien més importancia
biologica que anatomica i que les rutes de disseminacié estan interrelacionades. Per tant, la
propagacié del tumor depén de diferents factors biologics i immunologics, aixi com de la relacié

hoste-tumor (3,16).

Aquest plantejament fa patent la incongruéncia d’efectuar un tractament agressiu local per una
malaltia que es sistémica. Aixi, la cirurgia va modificar la seva orientacié i va reduir el seu camp,
orientat-se més al servei del diagnostic i estadificacié del tumor i la utilitzacié d’altres eines

terapeutiques (3).

A la década dels 70, amb els treballs de Veronesi, Sarrazin i Fischer, es pot afirmar que
comenca I’era moderna de la cirurgia conservadora del cancer de mama, ja que es demostra que,
fent un tractament quirurgic més conservador, la taxa de supervivéncia global no varia ni tampoc

interval lliure de malaltia.
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A partir d’aquests treballs, sladmet que en els estadis | i Il del cancer de mama, utilitzant
cirurgia conservadora s’obté la mateixa superviveéncia que utilitzant les cirurgies més agressives.
No obstant aixo, aquest fet no significa I'eradicacié de la mastectomia. L’exéresi mamaria
continua essent la indicacioé quirlrgica per aquells estadis superiors i per aquelles dones en les
que no esta indicada la cirurgia conservadora. Les caracteristiques que determinen aquesta
eleccid son: la mida del tumor, la relacié tumor/pit, la multicentralitat del tumor, presencia de
tumors localment avangats, la no resposta a la quimioterapia neoadjuvant i la recidiva despres

d’una cirurgia conservadora (3).

Aquest plantejament fa necessari una Classificaci6 de les etapes. Es realitza una
estratificacid, és a dir, una agrupacié de les pacients d’acord amb el grau de la malaltia. El
proposit d’aquesta agrupacio és la seglient (17,18):

*  Ajudar al clinic en la planificacié del tractament.

* Donar una indicacié del pronostic.

*  Ajudar en I'avaluacié dels resultats del tractament.

*  Facilitar el intercanvi d’informacié entre els centres de tractament.

¢ Contribuir a la investigacio en curs del cancer de mama.
Es comencen a utilitzar varis sistemes de classificacio, com el TNM (T: Tumor, N: Ganglis
afectats, M: Metastasis) de la UICC (Unién Internacional Contra el Cancer) i I'Indicador de

Pronostic de Nottingham (18).

Pero no nomeés la tendéncia a la conservacioé de la glandula constitueix un dels gran canvis de la
praxis quirdrgica de les Gltimes décades. La limfadenectomia axil lar, esta experimentant una
important evolucio, si bé, en l'actualitat, constitueix un tema controvertit el fet que, malgrat
sigui un indicador de supervivencia, la exeresis dels ganglis limfatics axil fars no millora la

supervivencia (3).

L’Gs de la limfadenectomia axil lar i altres limfadenectomies, com la mamaria interna, han
suposat, juntament amb una tendéncia cada vegada més orientada a una cirurgia conservadora,

un dels grans pilars en el tractament actual del cancer de mama.

Per altra banda, les mastectomies profilactiques amb pacients amb un elevat risc de patir al llarg
de les seves vides un cancer de mama és una practica alternativa que se li ofereix habitualment a

aquestes dones.
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La identificacié d’alteracions genétiques vinculades al cancer de mama ha suposat, sens dubte, un
dels grans avengos en I'estudi de I'etiologia del cancer de mama. S’han detectat alteracions
genétiques en dos gens, amb transmissié autosomica dominant, que es consideren responsables
del 10% dels cancer de mama. El més important és el BRCAI, localitzat en el cromosoma 17 i
del que s’han descrit 600 mutacions. Aquestes mutacions suposen un risc del 85% de
desenvolupar cancer de mama abans dels 74 anys i de més del 50% abans dels 50 anys. El segon
gen és el BRCA2 localitzat en el brag llarg del cromosoma 13 i que és el responsable del 70%

dels casos hereditaris en el que no es troba implicat el BRCAI (14,18).

Un altre gran aveng en la cirurgia del cancer de mama ho constitueix la incorporacié de
técniques de cirurgia reconstructora. L’horror del desfigurament ha produit sempre una
profunda preocupacié en les dones que s’han sotmeés a una mastectomia (19). En aquest sentit,
la incorporacio de cirurgia reconstructora han suposat un altre gran progrés en la cirurgia del

cancer de mama.

Al llarg del segle XX, cal citar les primeres experiéncies amb materials protésics descrites per
Pangman i Wallace el 1954, que van utilitzar 'esponja d’lvalon, les experiéncies de Gillies el
1957 i de Snyderman el 1971, aixi com la utilitzaci6 de protesis de silicona descrites per

Cronin i Gerow el 1963 (19,20).

La qualitat de vida s’ha convertit en una qiiestié de gran rellevancia en el tractament de les
pacients amb cancer de mama, i s’han realitzat esforcos per desenvolupar terapies locals que

siguin menys mutilants o traumatiques per les dones (19).

No obstant aixo, malgrat els avengos en els tractaments o terapies, un nombre important de
pacients continuen requerint una mastectomia. Per aquestes pacients, la reconstruccié
mamaria ha de ser considerada com un component estandard de la terapia del cancer ja que
incideix directa i positivament sobre la seva qualitat de vida. La reconstruccié pot involucrar

teixit autoleg, implants sintétics, o una combinacié d’'ambos (19).

Cal tenir en compte, pero, que hi han dos contraindicacions relatives a la reconstruccio
immediata després de la mastectomia:
* Un estadi avancat del cancer de mama.
* La radioterapia postoperatoria, especialment per les pacients amb implants, ja que la
radiacié augmenta el risc de contractura capsular i de l'atrofia i 'enduriment de la

mama reconstruida (reconstruccié amb teixit autoleg).
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Aquests casos, malauradament, no es poden beneficiar d’aquestes técniques i conseqiientment
implica una limitacié a ’hora de millorar la seva autoimatge.

La reconstruccié del mugré se sol enrederir entre 6 i 12 setmanes per donar temps a que la
mama reconstruida es remodeli i aconseguir la seva forma final i posicié (19).

El Complex Aréola-Mugré (CAM) pot ser reconstruit amb anestesia local, i pel pigment de
areola s’aconsella I'ds de técniques de tatuatges (19,21). D’aquesta manera la dona pot
recuperar, encara que sigui parcialment, la seva fisonomia anterior a la intervencio.

Un altre aspecte important a d’estacar, des d’un punt de vista historic, és la implantacid i
desenvolupament de programes de prevencié per la deteccid precog¢ del cancer de mama

basats en la mamografia.

A mitjans dels anys 60, a Estrasburg, Gros dissenya la primera unitat radiologica mamografica.
A partir de llavors es difon la practica de la mamografia pel diagnostic de les neoplasies
mamaries i que en l'actualitat constitueix la base de les campanyes de deteccié precog¢ del

cancer de mama (3).

La necessitat de donar una orientacié multidisciplinar al tractament del cancer de mama és una
altra fita historica de la segona meitat del segle passat. La creacié dels Comités de Mama
permet analitzar els casos detectats i abordar-los de manera conjunta per tots els professionals
que prenen part en el procés de la malaltia de la dona: cirurgians, ginecolegs, radiolegs,
anatomopatolegs, radioterapeutes, oncolegs, cirurgians plastics, infermeres, auxiliars i personal

administratiu (22).

Els avengos en l'estudi genetic i molecular del cancer de mama constitueix un dels aspectes
més engrescadors del moment actual. Aixi, s’ha identificat biomarcadors basats en I'expressio
geénica. Un dels més coneguts, es el test PAM50 que permet la identificacié dels subtipus
intrinsecs moleculars (Luminal A, Luminal B, HER2- positiu i Triple negatiu) i I'estimacio del
risc individual de recurréncia a 10 anys en malaltia hormona-sensible (conegut com a Risck of

Relapse [ROR]) (23).

Altres tests coneguts son el d’Oncotype DX, proba genomica (firma molecular de 21 gens) que
va ser desenvolupada a EUA i des de 'any 2005 s’ha reconegut el seu valor agregat que ofereix
a les pacients amb cancer de mama en el moment de decidir la millor opcié de tractament,
depenent de la puntuacid del RS (Recurrence Score) per a cada cas (24); un altres test molt

utilitzat a nivell europeu és el MammaPrint (model de 70 gens) (25).
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Perou et al. (26) van demostrar, mitjangant microarrays d’expressioé génica, que el cancer de
mama podia ser dividit en entitats moleculars conegudes com els subtipus intrinsecs de cancer
de mama. Aquests estudis han posat de manifest que hi ha una relacié intrinseca entre la

biologia del tumor i el pronostic de la pacient.

Per altre banda, avui dia es disposen de dades histopatologiques com el receptor d’estrogens,
receptors de progesterona, Ki67 i el HER2. En base a les guies de consens del 2011 de ST.
Gallen, per primera vegada s’han donat recomanacions en base als subtipus moleculars. Aquest
es un primer pas cap a una medicina més personalitzada (23).

Una altre linia d’investigacié que esta oberta i que va aportant continuament avengos és
I'estudi sobre les metastasis portat a terme per Massagué (27). Es tracta d’identificar els gens
que controlen la metastasi de les cél lules tumorals del cancer de mama cap altre organs. Han
identificat un paquet de 18 gens implicats en I'aparicié de metastasis, dels quals I'accié conjunta
de tan sols un d’aquests gens es capa¢ de desencadenar el procés. Ja es coneixia la implicacio
de les proteines, que donen lloc aquests gens, en processos inflamatoris i tumorals, pero a més

a més ara es coneix el seu paper en la disseminacio del cancer (28-30).

En la mateixa linia, el 2008 un grup d’investigadors britanics publicaven que I'expressio de la
proteina denominada Fosfolipasa, esta relacionada amb I'activacié de certs tipus de limfocits,

limfocits T, que tenen un paper determinant en processos de metastasis (31).

Tots aquests avengos estan generant expectatives positives en relacié al tractament del cancer
de mama obrin una porta a I'esperanca. Ja es comenga a deixar entreveure part del que pot
aportar la investigacid que esta en marxa, com es el fet de disposar a Espanya d’'un nou
tractament pel cancer de mama metastasic. Es tracta de I'eribulina, una molécula antitumoral en
la que el seu precursor natural s’ha aillat en la Halicondria okadai, un tipus d’esponja marina
procedent dels mars de Japé. Aquest farmac augmenta la supervivéencia del cancer de mama
avangat o metastasic. S’ha verificat en un grup de dones en que el cancer havia anat
progressant després d’almenys dos tractaments quimioterapeéutics, i en els que I'antraciclina i
els taxans no havien estat eficagos, aquesta investigacio va ser portada a terme per Cortés et

al. (32,33).

Altres autors durant el segle XX han fet aportacions destacables entorn al cancer de mama
(Taula 2). Tots aquets avengos permetran augmentar la supervivéncia de les dones amb cancer

de mama garantint i/o mantenint una bona qualitat de vida.

| I. Introduccié 23



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

Taula 2. Altres autors i aportacions destacables del segle XX

Patey
Cope

Cabainas

Morton

Krag
Albertini

Olivari

Bostwick

Mc Graw

Warren

Leborgue

Tejerina

Fernandez Cid

Prats Esteve

Introdueix la mastectomia radical consevadora (conservant el pectoral major) (9)

El 1963 denomina com a “gangli dofi” al gangli que podia donar a conéixer la naturalesa
d’un procés patologic que involucra a un organ proper (34)

El 1977, mitjangant limfagiogrames, identifica el primer gangli limfatic afectat en el cancer
de penis (19)

El 1992, injecta colorant blau proxim al melanoma cutani i dissecant els conductes
limfatics tenyits amb el colorant, va aillar el primer gangli afectat pel tumor (35)

El 1992 localitza el gangli sentinella amb un tragador isotopic (32,36)

El 1996 combina el colorant i el tragador per localitzar el primer gangli limfatic afectat
en el cancer de mama (35)

El 1976, actualitza el procediment de cobertura i el defineix com a penjoll miocutani (3).
El 1979, popularitza el penjoll miocutani del dorsal ample (3)

El 1979, descriu la técnica del TRAM (Transvers Rectus Abdominis Myocutaneous) utilitzant |z
plastia del muscul recte anterior de I'abdomen. Actualment es realitza la reconstruccié er
el mateix acte quirurgic (3)

Radioleg de la Universitat de Rochester, va ser un dels pioners en utilitzar la mamografia
clinica, en la década dels anys 30 (3)

En els anys 50, identifica imatges de microcalcificacions i les correlaciona amb la
histopatologia del tumor (3,4)

A la década dels 60 crea la primera Unitat de Patologia Mamaria a Espanya, al "Instituto
Provincial de Obstetricia y Ginecologia de Madrid” (8)

A l'Institut Dexeus de Barcelona, es crea el Comité de Patologia Mamaria (8)

Funda la Societat de Sinologia i Patologia Mamaria d’Espanya, i el primer Master en

Sinologia i Patologia Mamaria d’Espanya, a la Universitat de Barcelona (8)
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1.2. Cancer de mama

1.2.1. Definicio

Segons I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS): “el cancer és un procés de creixement i
disseminacid incontrolat de les cél lules que pot apareixer practicament en qualsevol punt del

nostre cos” (37).

Les cél fules son la unitat més basica de vida d’un organisme. S’agrupen i formen teixits que
alhora es constitueixen en organs, com ara pulmons, fetge, etc. Normalment, les cél lules
creixen i es divideixen per formar noves cél lules que el cos necessita. Quan les cél lules
envelleixen, moren i sén reemplagades per noves. De vegades aquest cicle es pot alterar: les
cél lules no moren quan ho haurien de fer i alhora se’n van creant de noves, de tal manera que
el cos es troba davant d’un excés de cél fules que no es necessita. Aquestes cél lules poden
formar una massa o teixit que es denomina tumor. Les cél fules alterades poden envair i
afectar els teixits i organs més propers i/o disseminar-se per via hematologica o limfatica

arribant a qualsevol lloc del cos on es poden formar tumors secundaris (36).

Els tumors poden ser benignes o malignes:
*  Tumors benignes: no soén cancerosos, creixen a un ritme lent i les seves cél fules no es
disseminen ni infiltren teixits veins (38). Hi ha una delimitacié clara entre la massa de
cél lules tumorals i el teixit circumdant sa, el que permet que pogui ser extirpat (39).

*  Tumors malignes: Es caracteritzen per un creixement rapid amb una elevada quota de

divisio cel lular (40). Les cél lules d’aquests tumors poden envair teixits propers o bé
disseminar-se per altres parts del cos. Aquesta disseminacié des d’una part del cos a

una altre s’anomena metastasi (36).

El cancer de mama es déna quan de les cél fules que es reprodueixen son del teixit mamari
(36). Les mames, també conegudes com a glandules mamaries, formen part de I'organisme tan

dels homes com de les dones, pero tan sols es desenvolupen en la dona.
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1.2.2. Anatomia i fisiologia de la mama

Cal conéixer I'anatomia i fisiologia de les glandules mamaries per tal de comprendre millor la

seva patologia.

Les glandules mamaries es localitzen en el teixit subcutani de la paret toracica anterior. La base
, - s ' - e

s’extern transversalment des del limit lateral de lPesternum fins la linia mitja-axil ‘ar,
verticalment des de la segona fins la sisena costella. La glandula mamaria esta fixada a la dermis
de la pell suprajacent per lligaments cutanis, els lligaments suspensoris o de Cooper (41). Una
petita porcié de la glandula mamaria pot estendre al llarg del limit infero-lateral del muscul

pectoral major cap a l'axil la per formar una cua axil lar també denominada cua de Spencer

(41).

Hi ha una gran variabilitat en la mida de les mames (5). Les mides de les mames poden variar
segons l'estat de desenvolupament, I'edat i la tipologia de la persona (36). Fora del periode de
lactancia una mama tipica pesa entre 150 i 225gr. mentre que el periode de lactancia pot

excedir dels 500gr (5,36). Es normal tenir una mama més gran que l'altre (36).

Gairebé al mig de la mama es troba el Complex Aréola-Mugré (CAM). L'aréola es l'area
circular pigmentada, que varia del rosa pallid a marré fosc, i que durant I'embaras
s’enfosqueix. El CAM és ric en fibres musculars llises que son les responsables de I'ereccié del
mugré En la seva superficie es pot apreciar una série de petites protuberancies, conegudes
com tuberculs de Montgomery, i la seva finalitat és la de lubrificar el mugré durant la lactancia.
El mugré es troba al mig de l'aréola, i la seva superficie és rugosa i esta perforada per les

obertures dels conductes galactofors. (5,36).

A nivell microscopic, la mama esta formada per teixit fibros, glandular i gras i tot esta cobert
per la pell. El teixit glandular esta format per aproximadament de 15 a 20 lobuls irregulars, i a
dins de cada Iobul es troben els acins que soén els encarregats del sistema productor de la llet.
Cada lobul pot arribar a tenir 40 lobels que contenen de 10 a 100 alvéols o acins, que son les
cél lules secretores de la llet. Els alvéols estan connectats a tubuls galactofores, que es
connecten amb el ducte galactofor, que va alineat amb les célules epitelials. El ducte
galactofor es dirigeix cap el mugré i, quan s’aproxima al mugro, s’eixampla per formar una
mena d’ampolla, actuant com un diposit d’emmagatzematge de la llet. Els conductes galactofors
son flexuosos, contornejats i continuus des de 'ampolla per obrir-se cami cap en fora sobre la

superficie del mugro (36,42).
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El teixit glandular de la mama esta rodejat de greix que és el que li dona consistéencia i volum.
Si la dona perd o guanya pes, el pit pot variar de mida.

La glandula mamaria esta irrigada per branques perforants de l'arteria toracica interna i per
branques l'arteria axil lar superiors i laterals, també per I'arteria mamaria interna i el seu

drenatge venos es realitza mitjangant les venes axil 1ar i la mamaria interna (36,41).

Quant a la seva innervacio, la mama esta innervada mitjangant els nervis sensorials i autonoms
que acompanyen als vasos sanguinis. En la dermis del mugré hi ha gran quantitat de
terminacions nervioses lliures molt ramificades (5), essent, per tant, la part més sensible de la

mama el CAM (36).

El sistema limfatic de la mama forma part del sistema de defensa del cos i esta connectat amb
els ganglis, que son els que atrapen els bacteris, les cél lules canceroses i altres substancies
perjudicials que li arriben a través de la limfa, un liquid de color clar que circula pels vasos
limfatics (36). El drenatge del liquid dels quadrants externs de cada mama flueix en els ganglis
limfatics axil 1ars. El liquid limfatic dels quadrants medials drena cap el estérnum mitjangant els
nodes inframamaris. La limfa passa des del mugro, I'aréola i els Iobuls de la glandula fins el

plexe limfatic subareolar (43).

El drenatge limfatic de la mama més important es centra en laixella. El ganglis axil fars es
divideixen en tres nivells (18):

Nivell I: El nodes es troben fora del limit lateral del muascul pectoral menor.

Nivell II: Els nodes es troben per darrera del mdscul pectoral menor.

Nivell llI: Els nodes es troben al mig del limit mitja del pectoral menor.

Les mames experimenten un desenvolupament post-natal important que es correlaciona amb
I'edat i és regulat per hormones que influeixen en la funcié reproductora.
Al voltant dels 20 anys les mames han assolit el seu desenvolupament maxim i al voltant dels

40 comencen a presentar canvis atrofics (5).

Durant el cicle menstrual, els pits pateixen canvis ciclics degut a l'accié de la hormona
prolactina, que és la que controla la secrecid de les hormones dels ovaris, els estrogens i la
progesterona. El pit pot canviar de mida i consisténcia, i es tornen més sensibles i nodulars,
per norma general, de 10 a 14 dies abans de la menstruacié. Aquests simptomes desapareixen

un cop s’ha iniciat la menstruacié (36).
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També presenten canvis durant 'embaras, essent els primers simptomes que nota la dona, que
es sol queixar de plenitud, duresa, i d’augment dels pits. Les venes es tornen més prominents
pel increment del subministrament de sang, i el CAM s’enfosqueix.

Aquests canvis es deuen en primer lloc als efectes dels estrogens i la progesterona i despres,

més endavant, de les hormones produides per la placenta (5).

La menopausa és un altre periode de canvis hormonals que esdevé quan els ovaris deixen de
funcionar, provocant una caiguda dels estrogens i de la progesterona. El teixit glandular
comenga a involucionar i s’atrofia, i és substituit per teixit gras (5,44). En la menopausa la
mama involuciona progressivament, produint-se una atrofia lobular, la pérdua del teixit
connectiu intralobular i augment del greix en el teixit connectiu interlobular que contribueix a

la dilatacio quistica dels ductes (45).

A banda d’aquesta perspectiva més biologica, cal considerar la vessant més humana o
psicosocial. Aixi dons, la mama es pot percebre des de dos perspectives: 'organ en si, que és la
mama, i la peculiar i alhora diversa manera en que la percep la propia dona, la societat i els

cientifics que volen guarir les seves malalties (8).

La mama representa molt més que un organ merament nutricional, ja que simbolitza la
feminitat, bellesa, erotisme, la fecunditat i patiment, tal com queda representat pel martiri de
Sta. Agueda tantes vegades reproduit en art sacre (8). En aquest sentit, Gros (46) diferencia la
denominacié de mama quan s’aplica a tots els mamifers de la de “si” quan es refereix a la dona:

"La mama quan s’humanitza se converteix en si" (8,46,47).

En conseqiiencia, quan es vol estudiar la mama i tractar les seves disfuncions i patologies cal

tenir en compte aquestes dos perspectives: la biologica i la psicosocial.
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1.2.3. Epidemiologia del cancer de mama

El cancer de mama és la neoplasia que es diagnostica amb major freqiiencia a la dona i la
segona causa de mort per cancer. Aixi doncs, es tracta d’un problema de salut publica de
primer ordre (48). Es la patologia més freqlient a EUA, Canada i paisos d’Europa, i s’observa

amb una menor freqiiéncia a Asia, América Llatina i Africa (48).

En el nostre pais, el cancer de mama és el que té una prevalenca a 5 anys més alta (17,9%),
amb una incidéncia del 11,7% i una mortalitat del 5,9% (dades relatives al 2012 per ambdos
sexes) (49). En les dones, la major incidencia, mortalitat i prevalenga als 5 anys és pel cancer de
mama (29%, 15,5%, 40,8%, respectivament) (49). No obstant aixo, Espanya continua essent un

dels paisos europeus amb menor incidencia.

Segons dades de Globocan (50) la incidéncia mundial del cancer de mama corresponent al any
2012 va ser de 1.671.149 casos el que representa una taxa ajustada de 43,1%. La mortalitat va
ser de 521.907 casos, el que representa una taxa d’incidéencia ajustada (ASR) de 12,9%. Pel que
fa a Europa I'ASR va ser de 66,5% i la taxa de mortalitat de 16%. Finalment, pel que fa a
Girona es varen diagnosticar 1.460 casos el que representa una taxa d’incidéncia ajustada de
66,5%.

Malgrat tot, el cancer de mama és en l'actualitat una de les malalties oncologiques amb una

major supervivencia. Al cap de cinc anys el 79% de les dones afectades sobreviu a la malaltia

(51).

En la majoria dels casos I'edat d’aparicié és superior als 50 anys mentre que aproximadament
en un 10% dels casos el cancer de mama és diagnostica per sota dels 40 anys. Per tant, és més
freqlient en dones postmenopausiques amb una mitjana d’edat, en el moment del diagnostic,

del voltant dels 60 anys (14).

La probabilitat de desenvolupar la malaltia esta relacionada amb el sexe, la raca i, especialment
com s’acaba de comentar, I'edat. Concretament, i en relacié a la raga, es pot observar que les
dones de raga caucasica tenen un major risc que les de raga negre (14). Quant al nivell
socioeconomic, les dones d’un nivell alt tenen més risc, encara que la taxa de mortalitat sigui
inferior (14,52). Finalment, la literatura sobre el cancer de mama en dones joves s’ha centrat

principalment en que la malaltia es més agressiva en comparacié amb les dones mes grans.
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La investigacié, portada a terme per Bastiaanet (53), indica que les dones amb un nivell
socioeconomic més baix tenen un 20% més de probabilitats de morir de cancer de mama, que
aquelles dones que tenen una posicid socioeconomica superior. Entre els possibles factors que
influeixen, I'epidemiologa va apuntar els estils de vida com el tabaquisme, les influencies d’altres

problemes de salut en el tractament i altres causes desconegudes (53).

1.2.4. Etiologia del cancer de mama

Es desconeixen les causes exactes del cancer de mama. La investigaci6 mostra que algunes
dones amb cert factors de risc tenen més probabilitat que altres dones de desenvolupar cancer

de mama (18,54).

Un factor de risc és qualsevol element que augmenta la possibilitat que una persona pugui
desenvolupar cancer, pero la majoria no sén causa directa. Hi ha factors de risc que es poden

controlar, modificar, com el tabaquisme, i d’altres que no, com I'edat i els aspectes hereditaris.

Pel que fa al cancer de mama, es consideren factors de risc elevats:
L’edat. El risc de patir cancer de mama augmenta amb I'edat. La majoria dels casos solen

apareixer per sobre dels 50 anys. No és gaire freqlient abans de la menopausa (18,54).

Els antecedents familiars. Les dones amb un familiar de primer grau (mare, germana, filla)
que han estat diagnosticades d’un cancer de mama tenen més risc de desenvolupar-lo. Aquest
risc augmenta si hi ha més d’un familiar de primer grau afectat, i si a més s’ha iniciat abans de la
menopausa. Tenir un familiar de primer grau amb cancer de mama duplica el risc. Aquests

casos estan relacionats amb alteracions genétiques (18,54).

Factors genétics. Alguns canvis o mutacions en certs gens son els responsables d’augmentar el
risc de cancer de mama. Es calcula que el 10% del cancer de mama es hereditari els gens
implicats sén el BRCAI (Breast Cancer |), BRCA2 (Breast Cancer 2) i TP53 (Tumor Protein
p53) (18,54).

S’han detectat alteracions genétiques en dos gens, amb transmissié autosomica dominant, que es
consideren responsables del 10% dels cancer de mama. El més important és el BRCAI, localitzat
en el cromosoma |7 i del que s’han descrit 600 mutacions. Aquestes mutacions suposen un risc

del 85% de desenvolupar cancer de mama abans dels 74 anys i de més del 50% abans dels 50

30 |I. Introduccio |



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

anys. El segon gen és el BRCA2 localitzat en el brag llarg del cromosoma 13 i que és el

responsable del 70% dels casos hereditaris en el que no es troba implicat el BRCAI (14,18).

Altres factors de risc son:
Antecedents personals de cancer de mama. Les dones que ja han tingut un cancer de mama
tenen més risc, al llarg del temps, de desenvolupar-ne un altre a la mama contra lateral. El risc

per a lesions in situ és del 5% als 10 anys (18,54).

Alteracions a la mama. A vegades, a través d’una biopsia es detecten cél fules anormals no
canceroses. S'anomena hiperplasia atipica, i la seva preséncia augmenta el risc de cancer

(18,54).

Exposici6 a estrogens. L'estrogen és una hormona femenina que controla el
desenvolupament de les caracteristiques sexuals secundaries, com el desenvolupament de les
mames. La produccié d’estrogens disminueix amb la menopausa. Alguns estudis mostren que
'exposicio a I'estrogen durant molt de temps pot incrementar el risc de cancer de mama.
Concretament (55,56):

* Les dones que han tingut la menarquia abans dels 12 anys o la menopausa després dels

55 tenen més risc.

* Les dones que han tingut el primer fill despreés dels 30 anys.

* Les dones que no han tingut fills.

* Les dones que utilitzen la terapia substitutiva hormonal en la menopausa.
Com a factors protectors cal destacar la lactancia materna i haver tingut el primer fill en edat

primerenca.

Pesticides. Alguns estudis han relacionat I'exposicié a substancies quimiques, similars als
estrogens, que es troben en els pesticides i en certs productes i (2) industrials, amb el cancer

de mama (14).

Radioterapia. La utilitzacié de la radiacié a altes dosis per a tractaments especifics abans dels
30 anys augmenta el risc de desenvolupar cancer de mama al llarg dels anys. Sobre tot quan
s’ha estat exposat a la radiacié durant la infancia o es va rebre radiacié en el torax per cancers

anteriors (55,56).
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Factors de Pestil de vida. Les diferencies geografiques en la incidéncia del cancer de mama
estan en probable relacié amb la dieta i els estils de vida (18,54). Com en altres tipus de

cancer, els estudis continuen mostrant que diversos factors de I'estil de vida poden contribuir

al desenvolupament del cancer de mama com soén (36):

* Sobrepés o obesitat després de la menopausa. Estudis clinic i epidemiologics han
identificat I'obesitat com un important factor negatiu de pronostic (57). Fins i tot, s’ha
observat que el control del pes mitjancant dietes baixes en calories és un factor
important de prevencid del cancer de mama en aquelles dones que tenen una
predisposicio genetica relacionada amb BRCA (58).

* Manca d’exercici fisic. S’estima que la practica d’exercici fisic redueix entre un 20 i el
40% el risc de desenvolupar un cancer de mama (59).

¢  Excés de consum d’alcohol.

Malgrat haver-se identificat aquests factors de risc, entre el 70 i el 80% dels casos de cancer de

mama, la malaltia apareix sense cap factor de risc associat (14).

1.2.5. Diagnostic del cancer de mama

Els simptomes més freqlients que porten a la dona consultar amb el seu metge sén (18,36):
* L’aparicié d’'un nodul a la mama que préviament no hi era.
* L’aparicid d’'un nodul a laixella.
* Canvi de mida d’alguna de les mames.
* lIrregularitats en el contorn de la mama.
* Alteracions en la pell de la mama: canvis en el color, pell de taronja, nafres, etc...
* Canvis en el mugroé: retraccio, secrecid de fluid, etc...

* Menys mobilitat en una de les mames quan s’aixequen els bragos alhora.

Abans d’iniciar 'examen de la dona, cal realitzar una anamnesis complerta per tal d’obtenir
tota la informacio necessaria pel diagnostic i identificar la presencia de factors de risc.

L’anamnesi inclou: I'edat de la pacient, historia medica personal (antecedents patologics i
malalties concomitants, que poden influir en el futurs tractaments) (18,60), historia familiar de
cancer de mama i d’ovari, edat de la menarquia, edat de la menopausa, data de I'Ultima
menstruacio, Us de la pindola anticonceptiva, nimero d’embarassos, edat del primer embaras,
si ha realitzat alletament matern i el temps de I'alletament, caracteristiques cliniques del nodul,

irregularitats i canvis de la mama: quins simptomes presenta, mida, temps d’evolucid,
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localitzacio i presencia d’adenopaties. També cal valorar possibles simptomes de la malaltia
avancada amb repercussié de I'estat general (pérdua de pes, simptomes pulmonars, digestius,

etc.. (18,61).

L’exploraci6 clinica es divideix en dues parts: la palpacio i la inspeccié.

Palpacio:
Es col loca a la pacient a sobre la llitera d’exploracié amb els bragos per darrera del
cap. Aquesta postura aplana el teixit de la mama essent més facil el seu examen. El
metge inicia la palpacio, amb delicadesa i cura, fent una pressié constant per tota la
mama. Si nota qualsevol anomalia, caldra examinar-la amb la punta dels dits per tal
d’avaluar la seva mobilitat i la seva fixacié. S’han d’examinar les dues mames i s’ha de
comengar per la mama sana per tal de poder-la comparar amb I'altre mama (62).
Tot seguit s’han d’examinar amb la posicié assentada i els bragos col focats en forma
de gerro agafats a la cintura.
Es pot examinar per quadrants (dividint la mama fent unes linies imaginaries que passen
pel mugré tan horitzontal com vertical i que la divideixen en quatre parts) o bé fent
cercles des de I'interior (des del mugré) cap a les aixelles.
Els ganglis axil 1ars s’han d’explorar i palpar, en les dos posicions abans explicades. S’ha
de tenir la precaucié de que els bragos estiguin relaxats. Per tal d’assegurar la relaxacié
del brag, el podem recolzar sobre del brag del facultatiu. També s’han de palpar els

ganglis supraclaviculars.

Inspeccio:
Per poder realitzar la inspeccié cal que la pacient estigui assentada sobre la llitera
d’exploracio. Hi han tres posicions per inspeccionar la mama:
a) Amb els bracos relaxats al costat del cos.
b) Amb els bragos estirats enlaire.
c) Amb les mans agafades a la cintura i fent contraccié del muscul pectoral
major, per tal de valorar la mobilitzacié de les mames (62).
Els signes a tenir en compte son: la mida i el contorn dels pits, si la dona ha notat algun canvi
en la forma dels pits, canvis a la pell com petits clotets, augment de la irrigacié i lesions
cutanies, si en el mugré s’han observat canvis com éczemes, secrecio, crostes o una inversio

recent.
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A partir de I'exploracié clinica el metge pot sol licitar tota una série de proves per poder
arribar a un diagnostic definitiu i una correcta estadificacié de la malaltia. Es sol realitzar un
estudi de la imatge, i en cas que sigui necessari, un estudi histopatologic.

L’exploracié radiologica inicial davant d’'una sospita de cancer és la mamografia estandard
bilateral que es complementar amb projeccions addicionals, ecografia o altres proves d’imatge,

si el cas ho requereix (36).

1.2.5.1. Histopatologia del cancer de mama

Els cancers de mama es poden classificar en diferents subgrups, de naturalesa clinica i

biologicament rellevant segons el grau i tipus histologic (63).

Es pot dividir en dos gran grups: el carcinoma intraductal o in situ, en que el creixement de
les cél lules neoplasiques esta situat en el ductus i no s’evidencia invasid del estroma, i el
carcinoma infiltrant, en que si que s’evidencia la invasioé de I'estroma. En aquest segon cas, hi

ha el risc de metastasi en el ganglis limfatics axil lars i a la resta d’organs (36).

Pel que fa el carcinoma in situ, es caracteritza per la proliferacié de les cél fules epitelials que
no sobrepassen el limit de la membrana basal. No sol ser palpable, i en la majoria dels casos es
detecten amb la mamografia (54). Hi han dos tipus: Carcinoma Ductal in Situ (DCIS) i el
Carcinoma Lobular in Situ (CLIS).

Malaltia de Paget de mugro

La malaltia de Paget de mugré es manifesta a través d’'un éczema en el mugro i esta present,
aproximadament, en el 2% dels cancer de mama. Es un factor de risc pel desenvolupament dels
cancers de mama multicéntrics. Moltes dones que tenen la malaltia de Paget en el mugro
també tenen associat una altre tipus de cancer en el mateix pit; potser un cancer de mama

invasiu o preinvasiu (64).

La malaltia de mugré de Paget potser erroniament diagnosticada com un éczema. El seu curs
clinic sovint reflecteix una llarga historia d’'una combinacié de simptomes del mugré que
inclouen picors, coisor, secrecido de sérum o secrecié serohematica. Si no s’ha detectat la
malaltia, pot progressar fins a donar lloc a una varietat simptomes de la pell del mugré que
inclouen vermell6é, éczema o ulceracié. EI métode més fiable per obtenir un diagnostic

consisteix en realitzar una biopsia de la pell (65).
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Carcinoma infiltrant

Hi han diferents tipus de carcinoma infiltrant:

Carcinoma ductal infiltrant

Es el tipus més comu de cancer de mama infiltrant i representa, aproximadament, el 75% dels
casos de cancer de mama (66).

Normalment, es presenta com un nodul palpable, irregular i espiculat en les mamografies.

Els carcinomes ductals infiltrants sorgeixen de [Iepiteli ductal i des dels conductes
s’expandeixen cap a I'estroma més proxim. Hi ha alguns que infiltren els vasos sanguinis i els

limfatics i produeix metastasi en ubicacions secundaries.

Carcinoma lobular infiltrant

Es molt menys comu que el carcinoma ductal infiltrant i constitueix, aproximadament entre el
5 i el 10% dels cancers infiltrants (66). Aquest tipus de tumor tendeix a infiltrar-se en el
estroma mamari. Es manifesta amb un engrossiment asimétric o nodular en lloc d’'una massa
discreta. Com a resultat, les pacients que presenten carcinoma lobular infiltrant simptomatic
tenen tumors molt més grans en comparacié amb les pacients simptomatiques amb carcinoma
ductal. El carcinoma lobular és menys propens a presentar microcalcificacions i, per tant, el seu

diagnostic per mamografia és més complex.

Carcinoma inflamatori

Es la modalitat més greu del cancer de mama. També es denomina carcinoma agut; mastitis
carcinomatosa, pel seu aspecte abscedial i inflamatori a vegades vinculada a I'embaras i la
lactancia, sense que ambdues predisposin a aquesta variant inflamatori (67).

El carcinoma inflamatori és una de les formes més agressives del cancer de mama i representa
el 3% de tots els casos. El seu diagnostic no es fonamenta en els trets histologics sin6 en la
simptomatologia clinica com sén el dimpling de la pell, color vermell i calent de la mama i

afectacié dérmica limfatica (68).

Tumor Phylodes

Es tracta de tumors fibroepitelials que inclouen des dels tumors benignes fins als de conducta
maligna. Es un tumor poc freqiient i representa entre 0,3 i el 1% dels cancers de mama
primaris (69).

Clinicament els tumors phylodes soén llisos, rodons i habitualment poden presentar lesions

multinodulars no doloroses que poden ser dificils de diferenciar d’un fibroadenoma. Els tumors
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phyloides son classificats com a benignes, boderline o malignes en funcié de la naturalesa dels
marges del tumor i de la preséncia d’atipies cel lulars, activitat mitotica i d’'un creixement

excessiu en I'estroma (70).

A banda dels que ja s’han esmentat, cal considerar altres tipus que sén menys freqiients que cal
tenir-los presents: Carcinoma mucinés, Carcinoma medul lars, Carcinoma tubulars, Carcinoma
papil 1ar intraquistic, Carcinoma papil lar invasiu, Carcinoma cribiforme, Carcinoma apocri, Sarcoma
de la mama, Angiosarcomes, Limfagiosarcoma, Carcinoma secretor, Carcinoma de cél lules escamoses

i Carcinoma Metaplasia (18).

1.2.5.2. Estadificacié del cancer de mama

L’estadificacio de la malaltia consisteix en determinar la seva extensié anatomica en el moment
del diagnostic i coneixér la tendéncia de la seva progressio en el temps per tal d’iniciar el
tractament optim (71).

L’estadificacid es fonamenta en lanalisi histopatologic que proporciona informacié de les
caracteristiques del tumor. Aquestes caracteristiques son:

Mida

Es el factor de pronostic més important després de I'afectacié ganglionar (71).

Grau

El tumor es classifica segons la diferenciacié cel lular, és a dir, el grau en que les cél fules
canceroses son similars al seu teixit original. Es sol utilitzar la classificaci6 modificada de Bloom
i Richardson (72) que diferencia tres graus: Grau | (és el més lent en creixement del cancer, i
es caracteritza per ser un tumor ben diferenciat amb cél lules molt semblants a les del seu
teixit d’origen), Grau Il (és un tumor moderadament diferenciat, on les cél lules s6n menys
semblants al seu teixit d’origen) i Grau Ill (és un tumor molt diferenciat, on les cél lules sén
molt diferents de les cél lules d’origen. Es el grau més agressiu en el cincer de mama).

Invasié vascular i limfatica

En aquells casos en que el tumor ha envait els vasos sanguinis o limfatics el pronostic és dolent.
L’estat i el nombre de ganglis afectats amb cél fules canceroses determina la probabilitat de
supervivencia i €s un dels indicadors de pronostic més important.

Receptors hormonals

També, s’analitza la presencia en el tumor dels receptors de les hormones esteroides,
estrogens i progesterona (18). Sha demostrat que les persones amb un tumor amb receptors

d’estrogens positius tenen un millor pronostic (54).
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Oncogens

Els canvis en els gens d’una cél fula normal pot donar com a resultat la proliferacié maligna de
la cél fula. Hi ha d’haver un equilibri entre els proto-oncogens i els supressors de tumors, que
inhibeixen la proliferacié excessiva cel lular. Perd una mutacié o una amplificacié dels proto-
gens i la inactivacid dels supressors tumorals poden originar una proliferacié incontrolada i
formacio del cancer.

Molts dels proto-oncogens codifiquen pels receptors del factor de creixement i els dos factors
de creixement més importants que s’han descobert fins ara sén el factor de creixement
epidermic (HER 1) i el factor de creixement epidérmic huma (HER 2). Aquests proto-gens es
localitzen en el cromosoma 17 (54).

L’HER?2 se sol trobar sobreexpressat entre el 25 i el 30% dels cancer de mama, donant lloc a

una menor supervivencia lliure de malaltia (54).

Factors biologics de pronostic

Finalment, P'analisi histopatologic proporciona indicadors biologics de pronostic, com sén:
Grau nuclear, Receptors hormonals tant d’estrogens com receptors de progesterona , index
de proliferacié cel fular Ki-67 (és una mesura de la velocitat de creixement del tumor, quan

més elevat es el valor del Ki-67 més rapid es desenvolupa el tumor) i el HER2 (54).

Classificacio de I’etapa
Aquesta classificacid per etapes permet:
*  Ajudar al clinic en la planificacié del tractament.
* Poder donar una aproximacié del pronostic.
*  Ajudar en I'avaluacié dels resultats del tractament.
*  Facilitar I'intercanvi de la informacié entre els diferents centres.
* Contribuir a la investigacio del cancer.
Hi han varis sistemes de classificacio en Us. La Unid Internacional Contra el Cancer (UICC)
utilitza el sistema TNM i I'lndicador Pronostic de Nottingham.
El sistema TNM es va desenvolupar a Franca entre 1943 i 1952 i s'utilitza per classificar tot
tipus de tumors. El sistema TNM es basa en tres components principals que donen lloc a les
seves sigles (54):
T: I'extensié o mida del tumor primari;
N: l'abséncia o la preséncia i I'extensié de la metastasi de ganglis limfatics regionals;
M: l'absencia o preséncia de metastasis a distancia.
La seqiienciacié numeérica indica el grau progressiu de la malaltia i les lletres proporcionen

informacié anatomica i no anatomica més precisa (73).
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Les diferents valoracions dels tumors primaris i el seu codi es troben descrits a la Taula 3.

Taula 3. Estadificaci6 TNM per al Cancer de Mama

Tumor primari (T)

X
TO
Tis
Tis (DCIS)
Tis (LCIS)
Tis (Paget)

El tumor primari no pot ser avaluat

No hi ha evidencia de tumor primari

Tis Carcinoma in situ

Tis (DCIS) Carcinoma ductal in situ

Tis (LCIS) Carcinoma lobular in situ

Tis (Paget) Malaltia de Paget del mugroé sense carcinoma associat

La malaltia de Paget amb carcinoma associat es classifica d’acord amb el diametre del tumor

TI Tumor < 2 cm de dimensié maxima

TI1 mic Microinvasié > 0,lcm de dimensié maxima

Tl a Tumor > 0,lcm pero no > 0,5cm de dimensié maxima

Tlb Tumor > 0,5 cm pero no > | cm de dimensié maxima

Tlc Tumor > | cm pero no > 2cm de dimensié maxima

T2 Tumor > 2 cm pero no > 5 cm de dimensié maxima

T3 Tumor > 5 cm de dimensié maxima

T4 Tumor de qualsevol grandaria amb I'extensio directa a la paret toracica o la pell, tal com es

descriu a continuacio

T4a Extensio a paret toracica (no inclou el muscul pectoral)

T4b Edema (inclou la pell de taronja) o ulceracié de la pell de la mama o noduls cutanis satel lits

confinats a la mateixa mama

T4c T4c = T4a + T4b

T4d Carcinoma inflamatori

Glanglis Limfatics Regionals (N)

NX No es poden avaluar (per exemple, préviament ressecats)

NO Sense metastasis en ganglis regionals

NI Metastasi en ganglis axil 1ars ipsolaterals mobils nivell 1,11

N2 Metastasi en ganglis axil lars ipsolaterals fixos o adherits entre si del nivell |, Il, o en ganglis de la
mamaria interna ipsolateral clinicament aparents (en abséncia de metastasi axil lars clinicament
evidents)

N2a Metastasi en ganglis axil 1ars ipsolaterals fixos entre si o a altres estructures

N2b Metastasi Unicament en ganglis de la cadena interna ipsolateral clinicament aparents. (en abséncia de
metastasi axil 1ar clinicament evident)

N3 Metastasi en ganglis limfatics infraclaviculars ipsolaterals (Nivell lll) amb o sense afectacié dels ganglis
limfatics axil lars del nivell |-, o metastasi en ganglis de la cadena mamaria interna ipsolaterals
clinicament aparents associada a metastasi en ganglis axil 1ars clinicament aparents, o metastasi en
ganglis supraclaviculars ipsolaterals amb o sense afectacié simultania de ganglis axil lars i/o de cadena
interna

N3a Metastasi en ganglis infraclaviculars ipsolaterals i ganglis axil 1ars

N3b Metastasi en ganglis de la cadena mamaria interna ipsolateral i ganglis axil 1ars

N3c Metastasi en ganglis supraclaviculars ipsolaterals

Metastasi a Distancia (M)

MX Desconegudes

MO No n’hi ha

Mi Si que n’hi ha

Font: UICC 7a. edicié (60)
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Tot seguit es descriuen els diferents estadis segons 'UICC en la Taula 4.

Taula 4. Agrupaci6 per estadis

Estadi T N M
0 Tis NO MO0
| TI* NO MO

1A TO NI MO0
TI* NI MO

T2 NO MO0

1B T2 NI MO
T3 NO MO0

1A TO N2 MO
TI* N2 MO0

T2 N2 MO

T3 NI MO0

T3 N2 MO

1B T4 NO MO0
T4 NI MO

T4 N2 MO0

lHic Qualsevol T N3 MO0
v Qualsevol T Qualsevol N MI

T: Tumor; N: Ganglis limfatics regionals; M: Metastasi

*T1 INCLOU TlImic Font: UICC 7a. edici6 (60)
Estadi 0: carcinoma in situ

* Carcinoma in situ lobular. Les cél fules canceroses es troben a dins del ducte del Iobul.
Rarament és un tumor invasiu, pero la seva preséncia incrementa el risc de cancer en
les dues mames (74).

* Carcinoma ductal in situ. També se I'anomena carcinoma intraductal. Les cél{ules
canceroses es troben a dins del ducte. No envaeix les estructures properes, pero si no

es tracta podria créixer i passar a ser un carcinoma invasiu.

Estadi |
Es I'estadi inicial del carcinoma invasiu de la mama. El tumor no afecta a les estructures
properes, pero no s’ha estés fora de la mama. Té una mida no superior a 2 cm i els ganglis no

n’estan afectats.

Estadi Il
Inclou diverses situacions com:
* El tumor no és més gran de 2 cm i els ganglis limfatics de l'aixella estan afectats.
* El tumor té una mida entre 2 i 5 cm i pot haver-se disseminat o no als ganglis de
laixella.

* Tumor de més de 5cm, pero no s’ha disseminat als ganglis de I'aixella.

| I. Introduccié 39



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

Estadi Ill
El tumor pot ser gran i estar disseminat a la mateixa mama i als ganglis de I'axil la. També se
sol anomenar cancer localment avancat. Es pot presentar en les segiients situacions:
Estadi I1l1A
* El tumor és més petit de 5 cm, esta disseminat als ganglis de l'aixella, els quals estan
adherits a altres estructures properes.
* El tumor és més gran de 5 cm i esta disseminat als ganglis de I'aixella.
Estadi IlIB
* El tumor ha crescut i s’ha estés a la pell o a la paret toracica.
* El cancer s’ha disseminat de forma massiva als ganglis de I'aixella.
* El cancer s’ha disseminat fins als ganglis limfatics de la mamaria interna o de la paret
toracica.
* Carcinoma inflamatori, es caracteritza perqué la mama esta envermellida i inflamada, ja
que les cél lules canceroses obstrueixen els vasos limfatics de la mama.
Estadi I1IC
El tumor pot tenir qualsevol mida i s’ha disseminat per diferents vies:
* Als ganglis de 'aixella i la paret toracica.

*  Als ganglis supraclaviculars i infraclaviculars.

Estadi IV
La metastasi és a distancia. El cancer s’ha disseminat a altres parts del cos.
* Cancer recurrent: es produeix quan, transcorregut un temps de I'aparicié del cancer
de mama, torna apareixer localitzat a la mateixa mama i/o a la mama contralateral, a la

paret toracica o en una altre part del cos (74).

L’Indicador Pronostic de Nottingham

L’'Indicador de Pronostic de Nottingham (NPI) és un index de pronostic integrat que combina
la mida del tumor, estat ganglionar i el grau. Segons aquest indicador distribueix als pacients en
tres grups de pronostic: bo (puntuacié < 3,40), moderat (puntuacié entre 3,4 i 5,4) i dolent

(puntuacio > 5) (71).
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1.2.6. Prevencio del cancer de mama i intervencio

a les dones amb cancer de mama

Dins de la prevencid, es poden diferenciar tres nivells: primaria, secundaria i terciaria. La
prevencioé primaria és aquella que té per objectiu evitar I'aparicido de la malaltia en subjectes
sans. Quan les activitats de prevencio es realitzen quan el subjecte ha desenvolupat la malaltia
pero encara no hi han manifestacions cliniques i el que es pretén és la seva deteccio, diagnostic
i tractament precog, parlem de prevencié secundaria. Finalment, quan les activitats de
prevencio es realitzen quan la malaltia presenta manifestacions cliniques i el seu objectiu es

pal liar les conseqiiéncies de la malaltia, parlem de prevencié terciaria (75).

Per tot aixo, els programes de prevencié primaria en cancer de mama tindran com objectiu
actuar sobre els factors de risc, que anteriorment s’han esmentat, com per exemple: fomentar
habits saludables alimentaris orientats a evitar 'obesitat i el sobrepeés, actuar sobre el consum
d’alcohol i tabac o fomentar I'exercici fisic. De manera general, les diferents societats
cientifiques, com la Sociedad Espanola de Oncologia Médica (SEOM), i organitzacions i
associacions d’afectades i familiars, com Oncolliga o I'Associacié Espanyola Contra el Cancer
(AECC), proporcionen informacié mitjangant publicacions, triptics o des de les seves pagines
webs, i organitzen activitats i tallers orientats a sensibilitzar a la poblaci6. Les diferents
institucions publiques o governamentals, com els Ministeris de Salud de diferents paisos i la
mateixa OMS, també ofereixen aquesta informacio, fan Promocié de la Salut i promouen tot

un seguit d’accions dirigides a disminuir els factors de riscs.

Pel que fa a la prevencié secundaria, des de fa molts anys es ve aplicant el programa de

cribratge del cancer de mama.

Programa de Diagnostic Preco¢ de Cancer de Mama (PDPCM)

Actualment, la totalitat de les comunitats autonomiques d’Espanya compten amb el Programa
de Diagnostic Preco¢ de Cancer de Mama (PDPCM) (76), completament desenvolupat,
consolidat i que es troba entre els més avangats de la Unié Europea. La primera comunitat en
implantar el programa va ser la Comunitat de Navarra a 'any 1990, i I'dltima en incorporar-se
va ser la Ciutat Autonoma de Ceuta, que va iniciar el programa a I'any 2001. A Catalunya es va

iniciar al 1992 agafant com a poblacié diana les dones d’edats compreses entre 50 i 69 anys.
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Tal i com assenyalen Gonzilez i Gonzalez (76), tots aquests programes, de les diferents
comunitats d’Espanya es recolzen en uns mateixos criteris operatius:

® La proba diagnostica per realitzar el cribratge és la mamografia.

* La mamografia s’ofereix cada dos anys.

* Tots els programes s’ofereixen a la totalitat de la poblacié diana determinada pels
resultats de la prova del cribratge mesurats per la seva efectivitat i eficacia.

*  Per identificar a totes i cada una de les dones de la poblacié objecte de prevencio,
s'utilitzen les fonts de dades demografiques que resulten més adients segons la seva
accessibilitat, fiabilitat i eficacia.

* Malgrat que tots els programes es dirigeixen a dones d’entre 50 i 64 anys, a partir de
'any 2006 s’ha ampliat a les dones de fins a 69 anys.

* Els programes treballen de forma uniforme per tal de garantir el seu desenvolupament
sota els criteris de qualitat, des de I'exploraci6 mamografica fins el diagnostic i el
tractament.

* Tots els programes reconeixen i utilitzen la “Guia Europea de garantia de qualitat en
cribratge mamografic” (77) com el document de referéncia en aquest ambit.

* Els programes poden avaluar els seus processos i resultats utilitzant alguns indicadors
proposats per la Guia Europea.

* Existeix un esperit de col laboracié amb els diferents PDPCM de cada comunitat com

es pot evidenciar en les reunions anuals que es celebren des de I'any 1998.

El cribratge de mama es realitza des de les Unitats d’Exploracions Mamografiques (UEM), en
que la gran majoria son fixes. Dos radiolegs, de manera independent, analitzen les mamografies
i en cas de discrepancies es busca el consens. Conjuntament amb els radiolegs treballen els
Tecnics Especialistes en Radiodiagnostics (TER) que son els responsables de la realitzacié de la

mamografia.

El control de qualitat fisic-técnic dels equips mamografics es realitza d’acord amb el “Protocol
Europeu pel control de Qualitat dels Aspectes Fisics i Técnics del Cribratge Mamografic”
inclos en la “Guia Europea de garantia de qualitat en el cribratge mamografic” (76). El
programa de cribratge o deteccié preco¢ permet detectar amb la mamografia tumors tan
petits que inclis no sén palpables. En aquest sentit, cal recordar que I'autoexploracié de les

mames com a Unic métode de cribratge (78) no és recomanable.
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L’estrategia contra el cancer, aprovada pel Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud
en el ple realitzat el 29 de marg de 2006, recomana establir programes de cribratge mitjangant

proves mamografiques biennals (79).

El cribratge de mama permet oferir a la dona un major nombre d’opcions terapéutiques,
especialment les menys agressives (cirurgia conservadora en lloc de mastectomia) i permet

disminuir entre un 25 i un 35% la mortalitat.

Per altra banda, cal tenir en compte les limitacions de la detecci6 precog. A vegades, la
mamografia detecta alguna alteracié que obliga a fer més proves diagnostiques. Molt sovint
aquestes proves descarten que es tracti d’'un cancer (son els anomenats falsos positius), pero el
procés, fins que no s’obtingui el resultat definitiu, pot causar inquietud, preocupacio i ansietat a
la dona. La mamografia, com qualsevol prova médica, no és perfecta i ocasionalment pot no

detectar el cancer (78).

A Catalunya existeixen varies oficines de cribratge de cancer de mama que permet arribar a
gairebé tota la poblacié de Catalunya. Es treballa (78) en col laboracié amb els hospitals i
centres sanitaris de cada area, a on es realitzen les mamografies. L’oficina invita a les dones
amb edats d’entre 50 i 69 anys a fer-se una mamografia mitjangant una carta que s’envia al seu
domicili amb una proposta de data i hora per fer la prova en el centre sanitari o en una unitat
mobil indicada. En cas que la data o 'hora no siguin adequades es pot canviar trucant al

numero teléfon de contacte que apareix a la carta.

A partir d’'aquest moment, s’entra en el programa i, sistematicament cada dos anys, es rep la
invitacio per repetir la mamografia. Si es detecta alguna anomalia s’iniciaria directament un
circuit assistencial especific per confirmar o descartar el diagnostic de cancer. Si el resultat és
negatiu es continuara amb el programa, pero si és positiu se seguira per la via assistencial per

iniciar el tractament necessari (78).

1.2.7. Tractament del cancer de mama

El tractament del cancer de mama requereix un abordatge multidisciplinar. Totes les decisions
terapeutiques es dictaminen des dels Comité de Mama que estan formats, com s’ha esmentat

abans, per professionals de diferents especialitats.

| I. Introduccié 43



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

La majoria dels plans terapéutics pel cancer de mama poden implicar I'is de la cirurgia pel
control local de la malaltia. Per norma general, la cirurgia sol ser la primera opcié terapéutica
que s’acompanya de tractaments sistémics com la quimioterapia, radioterapia i/o la terapia
hormonal. La cirurgia pot ser curativa, reconstructora, pal liativa o de suport. La cirurgia
també es pot realitzar després de la radioterapia, encara que el postoperatori pot ser més

complicat.

Hi ha tota una série de caracteristiques cliniques i patologiques del cancer de mama que
influeixen en el tipus de cirurgia que s’ha d’utilitzar. Aquestes caracteristiques inclouen la
localitzacio, la mida del tumor, la mida de la mama, el grau histologic, I'edat de la pacient, la

presencia d’arees extenses de component in situ i si hi ha invasié limfavascular.

1.2.7.1. Cirurgia curativa i reconstructora

La cirurgia curativa i reconstructora del cancer de mama inclou tot un conjunt de técniques de

intervencio quirdrgiques que tot seguit es descriuen.

La cirurgia conservadora de la mama és el tractament quirurgic d’eleccié en la majoria de
les malaltes (54). Consisteix en I'extirpacido del tumor juntament amb una part del teixit
mamari sa, d’'una extensid d’un centimetre, deixant intacte el resta de la mama. Té dos
objectius: el control local de la malaltia i aconseguir un resultat estétic que sigui satisfactori per

la dona (80).

Es pot diferenciar entre Tumorectomia (extirpacié del tumor i d’un petit marge del teixit sa) i
Quadrantectomia o Mastectomia parcial o segmental (extirpacié d’'un quart o segment de la

mama que inclou el tumor) (55).

La cirurgia per conservar la mama es considera un tractament molt més complex que altres
opcions, ja que comprén tres parts: el tractament del tumor, amb tumorectomia o
quadrantectomia, el tractament dels ganglis regionals, amb el buidament ganglionar

corresponent, i la radioterapia, tan important com la cirurgia (81).

L’Oncoplastia en la Cirurgia Conservadora és una tecnica de reconstruccioé relativament
recent dins la cirurgia conservadora de la mama. Té com objectius fonamentals delimitar I'area

d’extirpacié tumoral, remodelar la mama afectada i simetritzar-la amb la contra-lateral (80).
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No obstant aixo, la cirurgia conservadora no esta excempta de contraindicacions i pot ser
desaconsellada pel Comité de Mama degut a una série de factors (18,54):
* Sila mida del tumor en relacié a la mida de la mama és molt discordant, donant joc un
pobre resultat estétic i una notable asimetria amb I'altre mama.
* Sija ha estat tractada préviament amb radioterapia.
* Si hi ha un area extensa de microcalcificacions sospitoses en la mama.
* Si el cancer de mama esta situat en el centre del pit, ja que estéticament el resultat
seria molt pobre.
* Si la pacient amb cancer de mama esta en el primer trimestre d’embaras, ja que no es
pot administrar la radioterapia com a tractament neoadjuvant en estar contraindicat en
el cas d’embaras.

¢ Malaltia multicéntrica.

Un altre tractament és la cirurgia radical o mastectomia que consisteix en I'extirpacié de tota
la mama. Cal diferenciar entre (18,54):
* Mastectomia radical simple: consisteix en I'extirpacid de la mama, inclos el mugro,
pero sense ganglis limfatics.
* Mastectomia radical modificada: Es I'extirpacié de la mama, el mugré i els ganglis

limfatics de laixella.

La mastectomia més utilitzada és la mastectomia radical modificada i consisteix en I'extirpacié
de la glandula mamaria amb el pectoral menor i la fascia del pectoral major amb el buidament
axil far complert (técnica de Merota-Patey) o bé amb I'extirpacié de la glandula mamaria sense
treure els pectorals i amb el buidament axil ‘lar (técnica de Madden-Auchinclos) (82,83).

Després de la mastectomia, la radioterapia en pacients premenopausiques amb cancer de
mama en estadi Il i ganglis axil lar positius redueix la taxa de recidives locals, sistemiques i

augmenta la supervivencia (83).

Una altra cirurgia que s’aplica en el tractament del cancer de mama és la cirurgia centrada
en Paxil 1a. La dissecci6 de I'axil 1a com a part del tractament del carcinoma de mama té una
doble funcio: el control loco-regional de la malaltia i al mateix temps proporciona informacio

pronostica valuosa per decidir el tractament adjuvant (84).

Es poden diferenciar dos tipus de cirurgia:
* Biopsia del Gangli Sentinella: consisteix en identificar el primer gangli sobre el qual

drena la mama (Gangli Sentinella; GS) que reflecteix I'estat de la resta de la xarxa
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limfatica (84). Es una técnica minimament invasiva que s'utilitza per I'estadificacio
ganglionar i permet minimitzar la morbilitat (85). Les pacients amb GS positiu se’ls hi
recomana sotmetre’s a una limfadenectomia axil ‘lar.

Limfadenectomia axil 1ar: consisteix en I'extirpacid dels ganglis de l'aixella. Es planteja
com una cirurgia necessaria i radical en pacients amb afectacié axil lar, ja que
disminueix la recidiva tumoral i representa el millor predictor del pronostic de la
pacient amb cancer de mama en termes de supervivéncia (86).

Un dels efectes secundaris de la limfadenectomia axil far és el limfedema. Es molt
important la prevencié del limfedema ja que quan es comenga a manifestar es molt
dificil d’aturar i és molt invalidant per la dona ja que interfereix i inclis impossibilita les
activitats de la vida diaria. El limfedema no es sol desenvolupar de forma brusca, ja que
els primers simptomes poden ser la sensacié de pesadesa en el brag o I'enduriment
d’algunes zones. Les més habituals sén les que provoquen una pressié en la cara
anterior del brag i la regié del colze. L’augment del perimetre del bra¢ comporta un
canvi en la aparenga fisica de la dona. Aquesta és una de les complicacions més
invalidants per la persona ja que un cop s’instaura no és possible tornar a la situacid
original. Es pot limitar o aturar pero no recuperar I'aspecte i la mobilitat que tenia
anteriorment. Per tal de prevenir-ho, s’ha de proporcionar una molt bona informacio, i
realitzar exercicis, des del mateix dia de la intervencié, per tal de facilitar un bon

drenatge limfatic (87,88).

La cirurgia reconstructora de mama té com a objectiu recrear la forma del pit de manera

simeétrica respecta a l'altre pit. Es tracta de corregir les anormalitats anatomiques (5).

Els problemes emocionals que pateixen les dones mastectomitzades i la deformitat ocasionada

per la perdua de la mama han estat fonamentals per desenvolupar totes les técniques

disponibles en I'actualitat en reconstruccié mamaria (83).

Els dos meétodes principals de la reconstrucci6 mamaria, segons s’utilitzi material artificial

(protesis internes) o teixits d’una altre part del cos (empelts) sén: els implants i els penjolls del

teixit autolegs.

Implants o expansors cutanis

Es van introduir en la década dels 70, i poden ser temporals o permanents. Els expansors

s'utilitzen quan hi ha suficient pell per cobrir I'implant i quan l'objectiu és crear

gradualment un espai submuscular. Els expansors es col loquen sota del muscul pectoral

major i es van expandint gradualment cada poques setmanes. S’expandeixen amb una

solucié salina fins assolir la mida desitjada i llavors es realitza el canvi per una protesis
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definitiva de silicona, que li donara un aspecte més natural. En el cas que la mama contra-
lateral sigui més gran, caldra una reconstruccié reductora d’aquesta amb la finalitat
d’aconseguir simetria. Una de les complicacions d’aquesta técnica es la contractura
capsular. En general, s’observa en les pacients sotmeses a radioterapia (18,89).

*  Penjolls del Teixit Autoleg

La reconstruccié amb teixit autoleg consisteix en prendre el muscul, el teixit subcutani i la
pell d’un lloc donant del cos i es transfereix a la mama per tal de reconstruir el seu volum i
cobertura. Les zones donants més habituals son el dorsal ample, el muscul recte abdominal
i, ocasionalment, el muscul del gluti (54,90).
»  Penjoll Pediculat del Dorsal Ample
El muascul dorsal ample té forma de ventall que s’estén sobre la part posterior
de les espines toraciques i la fascia toracolumbar amb I'himer. Aquesta
reconstruccié es realitza agafant el muascul dorsal ample de la part posterior,
amb la seva pell suprajacent, aixi com el subministrament sanguini, es
dissecciona i es fa girar sota del brag i es col loca en la part frontal de la paret
toracica on s’ha eliminat la mama. Normalment, es requereix un implant a sota
del muscul per tal d’aconseguir una mida semblant a la de la mama contra
lateral (89).
»  Musculocutani Transvers Recte Abdominal (TRAM)
El muscul recte abdominal transvers és un mduscul llarg i pla que uneix les
costelles fins al pubis. El TRAM va ser desenvolupat en la década dels 80. Les
dones que es beneficien d’aquest tipus d’intervencié sén dones lleugerament
obeses i de grans pits. El penjoll TRAM pediculat es porta a terme mitjangant
I'eliminacié d’una area de pell i greix de 'abdomen amb subministrament de
sang, es gira el mascul recte abdominal del costat contra lateral de la mama a
reconstruir i es passa a través d’un tlnel subcutani fins a la mama a reconstruir
(89).
» DIEP (Penjoll del perforant)

El Penjoll DIEP és la dltima innovacid i és molt similar al TRAM. En aquesta
técnica s'utilitza el teixit i el greix abdominal. L’arteria epigastrica inferior i les
venes es desconnecten de la seva font anatomica i es connecten a la arteria
mamaria interna. Es una técnica mitjangant cirurgia microvascular que permet
estalviar el muscul, evitant d’aquesta manera hérnies i protuberancies. La
pacient té menys dolor, la seva recuperacié és més rapida i es redueix la seva

estada hospitalaria (18).
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> Reconstruccié del Complex Aréola Mugré (CAM)

La reconstrucci6 del CAM es realitza en una segona intervencio. La
reconstruccié del mugré es realitza amb penjoll de pell d’altres arees del cos,
com, per exemple, la meitat del mugré contra-lateral, la cara interna i superior
de la cuixa o del llavi major de la vulva. Pel que fa a I'aréola es pot reconstruir

mitjangant un ingert cutani o amb un tatuatge (89).

En ultim terme tenim la cirurgia pal liativa que té per objectiu millorar la qualitat de vida.

S'utilitza en aquells casos en que la pacient té un cancer de mama avangat localment amb

ulceracions de la pell. La mastectomia és la intervencié d’eleccié. En alguns casos, en que el

cancer de mama desborda la mama, la manca de pell és el principal problema, ja que la majoria

de la pell ha de ser eliminada o rebutjada. La radioterapia es I'opcié més adient per reduir la

massa del tumor i les hemorragies (91).

Igual que tota cirurgia existeixen unes complicacions derivades de la cirurgia de mama i les més

habituals son (83):

Hematomes: Es produeix per 'hemorragia d’un vas i la manca d’efectivitat del drenatge.
Seroma: Consisteix en una acumulacié de liquid a la zona de la cicatriu. El liquid
, , . . \ S :

s’acumula en l'espai que ha quedat lliure despres de la cirurgia i va desapareixent
conforme els teixits subjacents s’adhereixen. Aquesta és una de les raons per les que
es col loquen drenatges amb succié. Aquests drenatges es solen coldocar si a la
pacient se li ha practicat un buidament axil 1ar, una escissié6 amplia o una mastectomia.
La retirada del drenatge esta relacionada amb el débit que produeix. Els seromes sense

drenatges sén molt incomodes per les pacients i poden infectar-se.

Infeccié de la ferida: Com en tota cirurgia, existeix la possibilitat d’infeccié despres de la
cirurgia de mama, encara que la infecci6 en aquesta cirurgia en concret és poc
frequient. La infeccié s’ha de tractar d’acord amb la politica d’is d’antibiotics de cada

hospital.

Necrosis del Penjoll: La necrosis del penjoll es produeix quan els penjolls de pell després
de la mastectomia es queden sense irrigacié i es necrosen. Es molt rar i molt sovint es
produeix en pacients que sén grans fumadors o pacients d’edat avancada o en que la
circulacioé periferica es més deficient.

Cordé: El cordd pot apareixer després de la cirurgia dels ganglis limfatics degut a la
fibrosis o engruiximent dels ganglis o vasos sanguinis. El cordé produeix dolor i una

disminucid en la mobilitat del brag.
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* Limfedema: Es la complicacié més freqlient de la cirurgia de mama, com a consequiéncia

d’una alteracio en el buidament limfatic a nivell axil ‘lar.

1.2.7.2. Quimioterapia

El terme quimioterapia significa “terapia quimica” o “tractament quimic” i consisteix en I'is de
substancies quimiques que tenen una toxicitat selectiva per a determinats organismes o
cél lules, pero inoquos per I'hoste (92).

Quimioterapia és I'Gs d'agents quimics que exerceixen un efecte toxic o especific en la causa
d'una condicié especial. L'Us més freqiient d'aquest terme és per descriure els agents

farmacoterapeutics  utilitzats en el tractament del cancer (antineoplasics) (93).

Cal diferenciar dos tipus de quimioterapia: quimioterapia neoadjuvant i quimioterapia adjuvant.
La quimioterapia neoadjuvant ha estat el tractament estandard en dones amb cancer de
mama inoperable, localment avancat o inflamatori i és adequat en pacients amb tumors majors
de 3 cm, o inclis més petits, quan no és possible practicar cirurgia conservadora (94). Abans
d’iniciar el primer cicle de quimioterapia se sol realitzar una biopsia del gangli sentinella que
permet identificar els ganglis positius que posteriorment quedaran lliures de la malaltia.
Aquesta biopsia facilita la planificaci6 de la quimioterapia, cirurgia o de la radioterapia

addicional (18).

Parlem de quimioterapia adjuvant quan s’administra despreés del tractament local del tumor
mitjangant la cirurgia o radioterapia. Estan dirigides a eradicar els diposits microscopics de

cél lules tumorals que poden generar metastasi des del tumor primari (95).

Els farmacs més utilitzats son els citostatics. Es tracta de drogues que actuen de dos maneres:
matant la divisi®6 de les cél lules canceroses i interferint la reproduccié cel lular. D’aquesta
manera, aquests farmacs permeten eradicar o controlar el creixement de les cel lules

cancerigenes (18).

L’inici del tractament adjuvant es considera adequat quan es realitza en un termini de 6
setmanes posterior a la cirurgia, permeten d’aquesta manera la recuperacié de la pacient (74).
La majoria de les drogues quimioterapeutiques afecten a totes les cél {ules del cos que s’estan

dividint, tan les benignes com les malignes (96).
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La gran majoria dels cancers es tracten amb una combinacié de varis farmacs. Es poden
diferenciar dos tipus de combinacions:

* Una combinacié de farmacs, amb diferents mecanismes d’acci6, que actuin en les
diferents fases de la cél fula, i com a resultat d’aquesta combinacié es produeixi la
major mort cel lular. Amb aquesta estratégia es redueix el risc de resisténcia als
medicaments. Poden ser sinérgics, és a dir, que interactuin entre si per produir un
augment de I'activitat, que és molt major que I'efecte aconseguit per 'administracio
dels mateixos medicaments per separat (18).

* Una combinacié de farmacs amb diferents toxicitats per tal d’administrar la dosis

maxima tolerada sense causar una toxicitat inacceptable o irreversible.

Es molt important delimitar 'interval entre els tractaments o les sessions més adients. En un
interval massa curt, les cél lules normals no poden tenir temps suficient de recuperar-se i
repara-se. | en un interval massa llarg pot donar temps a les cél lules cancerigenes a replicar-
se i augmentar la mida del tumor. El interval exacte entre els tractaments i cicles i la seva

duracié pot variar depenent de la combinacié dels farmacs emprats (18).

A banda dels criteris esmentats en relacié a I'eleccid dels farmacs, cal tenir en compte la
possible influencia d’altres factors a banda de I'objectiu del tractament, com sén I'edat, 'estat

general de la dona, I'estat dels receptors hormonals i I'estadificacid de la malaltia (18,97).

Els tractaments agressius han de ser considerats curosament, tenint en compte els efectes
secundaris de la quimioterapia i el seu efecte sobre la qualitat de vida de la dona. El tractament
de cancer de mama metastasic ha tingut un aveng molt important en la Ultima década, amb

dones que poden gaudir d’'una vida activa i rica, pero sense expectatives de cura (98).

A més de la quimioterapia neoadjuvant i adjuvant també cal considerar la quimioterapia
pal liativa que s'utilitza per controlar la malaltia i també per alleugerir els simptomes
associats com el dolor o dispnea. L’objectiu general del tractament és millorar la qualitat de

vida, en conseqiiéncia, només s’aplica quan els beneficis son superiors als efectes secundaris

(18).
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Efectes secundaris de la quimioterapia
Els efectes secundaris més habituals en cancer de mama, degut als agents citotoxics emprats,
son (18,66,96):
Depressié de la medul 1a ossia (mielosupressio).
Es la més greu i consisteix en una disminucié de I'activitat de la medul 1a ossia i, com a
conseqiiéncia, i ha menys globus vermells, blancs i plaquetes. Es I'efecte secundari més
comu de la quimioterapia i el, potencialment, més perillds per la vida. Quan afecta als
globus vermells s’anomena anémia, als globus blancs neutropénia i a les plaquetes
trombocitopénia.
Alopécia
Es un efecte secundari preocupant per la dona pero que no implica cap perill per la
vida de la pacient. La pérdua del cabell té un profund impacte social i psicologic en les
dones i en la seva acceptaci6 del tractament.
L’alopécia induida per quimioterapia és produeix rapidament, entre la segona i tercera
setmana d’inici del tractament. Es temporal i reversible, i després de la interrupcié del
tractament, el creixement es fa visible a partir de les 6-8 setmanes post-tractament.
No obstant aixo, la recuperacié del cabell pot anar acompanyada d’alteracions de la
pigmentacio, la textura i del tipus de pel.
Nausees i vomits
Les nausees i els vomits associats a la quimioterapia es poden classificar en
anticipatoris, aguts i retardats.
Els anticipatoris son els que es produeixen abans d’administrar la dosis de
quimioterapia. Inclouen la manca de control de I'emesis, les olors, el simple fet de
veure la infermera que administra la quimioterapia, I'hospital, etc.
Les nausees i vomits aguts son els que esdevenen després d’'una a dos hores d’haver
finalitzar la sessi6 de quimioterapia. Es resolen dins de les primeres 24h. Estan
associats a la capacitat emética dels farmacs administrats i es poden contrarestar
mitjangant antiemetics abans de I'administracié de la quimioterapia.
Finalment, les nausees i vomits retardats sén els que es desenvolupen en les 24h
posteriors a I'administracié de la quimioterapia i poden persistir fins a les 72h post-
quimioterapia.
Pell i ungles
Els canvis en la pell i a les ungles son freqlients en els pacients que reben
quimioterapia. A la base de la ungla apareixen linies fosques que estan relacionades

amb el temps transcorreguts des de I'inici del tractament. Les linies de Beau (linies
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blanques transversals o esquerdes en les ungles) indiquen una reduccié o interrupcié
en el creixement de les ungles en resposta a la quimioterapia citotoxica.

Augment de pes

L’augment de pes és també un efecte secundari de la quimioterapia i és degut a la
ingesta de calories, al tractament amb esteroides i a la disminucié de l'activitat degut a
la fatiga. Altres factors que contribueixen a I'augment de pes son lalteracié del gust,
Paugment de la gana, la depressio, I'angoixa psicologica i les nausees lleus que milloren
amb la ingesta.

Neuropatia periférica

La neuropatia periférica fa referencia al dany dels nervis del sistema nervios periféric
causats, en aquest cas, per la quimioterapia. Els simptomes de la neuropatia periférica
poden variar en funcid dels nervis afectats. Els més habituals sén els de les mans, cames
i dels peus. No hi ha tractament per la neuropatia periférica en si, ja que el tractament
consistiria en eliminar I'agent causant, és a dir, la quimioterapia. Per alleugerir la
neuropatia periférica es poden utilitzar analgesics, massatges, técniques per evitar
lesions, prendre neuroprotectors, que incloguin factors neurotrofics i antioxidants, que
son els que es consideren que tenen major capacitat per prevenir la neurotoxicitat.
Fatiga

La fatiga és una queixa subjectiva associada a la terapia adjuvant i els seus simptomes
son: cansament corporal general i un augment de les ganes de descansar.

Estomatitis

La quimioterapia provoca alteracions en la mucosa oral. A més de les infeccions, una
mucosa oral seriosament compromesa pot tenir efectes adversos en la ingesta, i com a
resultat d’aquests efectes adversos es pot presentar una pérdua de pes o desequilibri
nutricional, dificultats per la comunicacio, impacte psicologic i problemes de control de
dolor. Les complicacions que resulten del tractament poden ser agudes o croniques:
Aguda: inflamacié de la mucosa, aftes, infeccié per herpes simple, fongs (candides), etc.
Cronica: Alteracid del gust i xerostomia (disfuncié de la glandula salival que causa
sequedat en la boca). Els canvis més comuns sén I'augment del llindar pel gust dolg,
disminucié del llindar pel gust amarg i les queixes pel sabor metal lic.

Trastorns Intestinals

Pel que fa als trastorns intestinals hi trobem la diarrea i la constipacié. La diarrea pot
ser relativament severa, perd generalment es pot controlar amb medicaments. Es molt

important prevenir-la.
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La constipacid pot venir explicada per diferents factors com pérdua de la gana, la
terapia antiemetica, la inactivitat, I'analgesia i els farmacs de la quimioterapia.

Trastorns Cognitius

Alguns pacients oncologics han manifestat problemes d’atencioé, concentracid i
memoria durant i després dels tractaments amb quimioterapia. Aquest fenomen
s’anomena “chemobrain” (99). Concretament, les pacients presenten una disminucid
de les seves capacitats cognitives, de la velocitat en el processament de la informacié o
del temps de reaccio i de les habilitats relacionades amb I'organitzacio. Aixi, es poden
veure afectades funcions relacionades amb el pensament i la cognicid, com el llenguatge
o, com s’ha esmentat, la capacitat d’atencié i concentracio (100). Aquesta disfuncid
pot arribar a afectar el 50% de les dones que reben quimioterapia per cancer de mama
i pot ser perceptible més enlla dels 10 anys del tractament (100). No obstant aixo,

alguns estudis no confirmen aquests resultats (101).

1.2.7.3. Terapia hormonal

Alguns tumors de mama necessiten hormones per créixer. La terapia hormonal serveix per
controlar i tractar els tumors amb receptors hormonals positius tan d’estrogens com de

progesterona.

Aquesta terapia consisteix en administrar hormones, habitualment via oral, que bloquegen
'accié dels estrogens sobre les cél lules cancerigenes de la mama o la seva formacié. Amb
aquesta accié s'impedeix el creixement i el tumor pot disminuir i fins i tot desaparéixer.

Pot ser administrada sola o bé combinada amb quimioterapia (74).

Els efectes secundaris d’aquest tractament depenen del tipus de farmac utilitzat, com també de
les caracteristiques individuals de la persona. Els més generals son similars al del procés natural
de la menopausa. Els més comuns sén (102):
* Onades de calor o sufocacions: La pateixen les dones properes al periode de la
menopausa.
* Alteracions vaginals com sén la sequedat o irritacid vaginal que afecten a les
relacions sexuals i les petites perdues de sang o menstruacio irregular.
* Augment de pes. Es pot augmentar de pes, encara que de una manera no gaire

important.
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* Osteoporosi. Es la pérdua de la calg dels ossos amb augment del risc de fractura. Es
pot prevenir amb exercici, una dieta rica amb calci i farmacs especifics (74).
La menopausia precog causada per la radioterapia i la quimioterapia déna lloc a uns simptomes

més severs que els de la menopausia natural (102).

1.2.7.4. Terapies biologiques: anticossos monoclonals

Les terapies biologiques actuen ajudant el sistema immunologic a lluitar contra el cancer.
Només actuen contra les célfules malignes i no sobre les sanes i, per tant, els efectes

secundaris s6n menors i generalment ben tolerats.

S’indica aquest tractament quan els nivells del gen HER2 son alts. Aquest gen participa en el
creixement cel lular. El farmac actua bloquejant aquest gen, cosa que fa més lent o atura el
creixement de les cél lules malignes. El farmac emprat és el trastuzumab, i es pot administrar

sol o amb quimioterapia. L’administracio és fa per via endovenosa (74).

El trastuzumab (Herceptin®) és un anticos monoclonal que s’uneix al HER2 receptor de la
superficie cel lular, que se sobre-expressa en alguns pacients de cancer de mama. Ara s’utilitza

en el tractament adjuvant i metastasic.

S’ha descobert que a vegades el gen HER2 és amplificat, resultant en mdltiples copies en una
sola céldula. Es el que es denomina sobre-expressié del HER2. L’excés de produccié de
receptors HER2 sembla estimular algunes cél lules a dividir-se, es multipliquen i creixen a un
ritme més rapid que el de les cél lules normals, contribuint a I'aparicié i progressio del cancer

(103).

La importancia de la sobre-expressio del HER2 en el teixit de la mama és que aquestes
pacients tenen un major risc de que la malaltia sigui més agressiva. Aquests marcadors estan
directament relacionats amb un mal pronostic global, amb recaigudes més rapides i menor
temps de supervivéncia en totes les etapes del desenvolupament de cancer de mama
(18,104,105). Aquests tumors que sobre-expressen el HER2 es poden estendre a altres parts
del cos a un ritme molt rapid. El progrés és tant rapid que després del tractament estandard,
que inclou la quimioterapia, afecta a llarg termini a la supervivéncia. Pero amb I'éxit del

trastuzumab ha desaparegut la idea de que en aquests casos la malaltia és més agressiva.
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La preséncia de trastuzumab estimula les defenses del cos per ajudar a destruir les cel lules

tumorals (18). El trastuzumab té efectes secundaris transitoris durant la seva primera

administracié com poden ser febre, calfreds i dolor, pero no es solen tornar a produir en les

proximes sessions. També presenta com efecte advers la disfuncié cardiaca que se sol produir

quan s’administra el trastuzumab en combinacié amb quimioterapia i es reverteix al cessar la

terapia.

Altres anticossos monoclonals sén (18,106-108):

Pertuzumab: Es una anticos monoclonal que s’uneix a un receptor diferent al
trastuzumab. El Pertuzumab ha sigut desenvolupat per ser utilitzat amb pacients amb
cancer de mama ja sobre-expressi o no.

Bevacizumab: La seva accio es dirigeix a la prevencio del creixement de les cél lules al
focalitzar-se especificament en el subministrament de sang. L’angiogénesi és el
creixement d’una nova vascularitzacié que alimenta el tumor. La terapia es dirigeix a
destruir aquest subministrament de sang amb la finalitat de causar la mort cel {ular. El
bevacizumab es un anticos monoclonal dirigit contra el factor de creixement endotelial
vascular, esta sent avaluat com a tractament adjuvant i metastasic i les seves propietats
antiangionéniques mostren resultats prometedors.

Lapatinib: S'utilitza en el tractament del cancer metastasicc. Té una nova manera
d’actuar, treballant intracel lularment per la inhibicié dels receptors tant ErbB| i ErbB2
que estan associades amb la proliferacio cellular i els processos implicats en la
metastasis del tumor quan soén estimulats. Lapatinib és la primera terapia via oral
intracel fular de molécula petita de doble terapia dirigida a pacients amb cancer de
mama avangat o metastasic els quals sobre-expressin ErbB2 (HER2). El seu Us es

combina amb la capecitabina.

Aquests nous farmacs estan en estudi, havent-se realitzat diferents assajos clinics, per conéixer

el seu potencial quan s’utilitzen sols o en combinacié entre ells i amb la quimioterapia fins ara

utilitzada (106,108).

1.2.7.5. Radioterapia

La radioterapia és un tipus de tractament que utilitza radiacions ionitzants d’alta energia per

destruir célules canceroses, evitant que creixin, es reprodueixin i disseminin (109).

Antigament, s’utilitzaven les maquines de Cobalt®® per tractar les pacients amb cancer de

mama. Avui en dia, en el mén industrialitzat, aquestes maquines han estat reemplagades per

acceleradors lineals (5).
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La dosi de radiacié es mesura en base a la quantitat d’energia que és absorbida pel teixit i es
mesura mitjangant la unitat Sl (Sistéme International) denominada Gray (Gy). Un Gray és igual
a | Juli d’energia absorbida per kilogram de teixit tractat (18). El tractament estandard

consisteix en 45 a 50 Gy en 25 a 28 cicles sobre la mama, els limfatics o els dos (5).

La radioterapia esta indicada en aquells casos en que el tumor es situa a prop de la paret
toracica o és de gran volum, i després de realitzar la mastectomia. També esta indicada per
aquells pacients que tenen un nombre alt de ganglis afectats pel tumor, que han rebut
quimioterapia primaria per reduir la mida del tumor de mama, o bé en els que el tumor no es
pot extirpar complertament amb cirurgia. Finalment, els pacients que presenten un tumor gran
i inoperable se’ls hi pot oferir la radioterapia com a tractament primari per reduir la mida del

tumor (18).

La radioterapia té un paper molt important en I'alleugeriment del dolor i control del cancer de
mama metastasic i es generalment ben tolerat. Quan s’utilitza per si sola o en combinacié amb
altres modalitats del tractament, la radioterapia pot fer molt per millorar la qualitat de vida de

la pacient (5,110).

Pe altra banda la braquiterapia o radioterapia interna consisteix en I'Us de material
radioactiu col locat dins o a prop de la zona tumoral (5).
Hi han dos sistemes per administrar la radiacié (18, 5):

* La quantitat de radioactivitat emprada generalment es baixa dosis, i els implants
s’administren durant diversos dies per aconseguir la dosi requerida. Fils d’iridi, ubicats
dins d’'uns catéters que son introduits manualment pel radioterapeuta mentre la
pacient esta anestesiada. Per seguretat de la pacient i dels altres pacients, la dona
queda aillada en una habitacié folrada de plom. Actualment, aquest sistema esta
quedant en desUs per la duracié i I'aillament de la dona.

®* Aquest tractament sol durar pocs minuts, pero s’han de repetir de forma diaria.
Sinserta uns filferro d’iridi, que té una major nivell d’activitat, i és inserit en uns
cateters inertes que sén controlats per una maquina a distancia. Amb aquesta maquina
de carrega remota diferida, les fonts radioactives es retiren mecanicament quan el
metge o la infermera han d’entrar en Ihabitacio, evitant I'exposicio del personal

sanitari.

Una altra técnica és 'anomenada radioterapia interna intra-operatoria. Aquesta técnica

té la avantatge de centrar la radioterapia en la part seleccionada de la mama i aixi evitar la
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radioterapia externa. No obstant aixo, té la desavantatge que els marges de reseccié definitius
encara no estan establerts quan s’administra la radiacié. Veronesi et al. (I11) venen utilitzant
aquesta técnica, que es denomina terapia d’ELIOT, mitjancant I'Gs dels electrons intra-
operatoria. Durant la seva aplicacio es protegeix la paret toracica, ja que esta apantallada, i es
retira la pell del camp de radiacié. D’aquesta manera, es redueix considerablement la dosi de

radiacio a la pell. Els efectes a llarg termini semblen favorables (18,111).

L’efecte de la radioterapia en la pell pot produir reaccions adverses com (18,112):
* Descamacié seca. Es pot dividir en dos categories:
a) Eritema lleu, que produeix picor i es incomode, pero respon bé a les
cremes aquoses i I'aplicacié de fulles d’hidrogel.
b) Eritema brillant. Respon de manera limitada a les cremes aquoses i
freqlientment cal prescriure crema d’hidrocortisona al 1%. La crema s’ha
d’utilitzar amb moderacié i s’ha de suspendre quan hi ha probabilitat de
desenvolupar una infeccio per fongs o si la pell es trenca.
* Descamacié humida. Si és molt important, pot ser causa d’interrupcid de la
radioterapia pero generalment no és necessari. Les arees humides poden ser vestides
amb hidrogel, hidrocol loide o un aposit d’alginat. En cas d’infeccié cal receptar

antibiotics apropiats. Després de la radioterapia la curacio sol ser lenta.

Altres efectes secundaris, sén la telangiectasia que esta causada per la formacié de petits
capil lars a la pell. No té cap altre efecte que l'estétic de la zona tractada. També es poden
donar picors a la mama que se solen solucionar mitjangant I'aplicacid, de forma continuada, de

crema aquosa hidratant per tota la mama.

1.2.7.6. Fisioterapia per pacients amb cancer de mama

Els fisioterapeutes poden estar implicats en el tractament de les pacients amb cancer de mama

en qualsevol etapa de la malaltia (18).

Després d’una disseccié ganglionar axil lar, les pacients poden experimentar problemes de
dolor, limitacions dels moviments de I'espatlla o limfedema. Els exercicis de fisioterapia poden
ajudar a prevenir aquestes complicacions (1 13). La radioterapia en el teixit mamari pot causar
fibrosis del teixit tou, donant com a resultat una limitacié del moviment i limfedema.

No tots els pacient sotmesos a cirurgia de mama han de ser atesos per un fisioterapeuta.
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Generalment, és convenient recorre a la fisioterapia quan s’ha realitzat una intervencio axil ‘lar,
és a dir, una disseccié dels ganglis limfatics, mostreig axil ar i biopsia del gangli sentinella.
També esta indicada en cas de mastectomia, ja sigui simple, radical modificada o subcutania i
quan es porta a terme una cirurgia reconstructiva, és a dir, una reparacié amb penjoll i

expansor tissular (18,114).

Els objectius de la fisioterapia sén minimitzar el dolor, augmentar 'amplitud de moviment de
I'espatlla, mantenir I'extensibilitat del teixit tou, que la pacient torni al seu nivell funcional

anterior a la intervencié i recuperar la forga muscular (18,74).

Des del dia de la intervencié s’ensenya i s’anima a la pacient a realitzar una série d’exercicis,
tres vegades al dia, i sempre dins dels seus limits de confort. Seria convenient, aprofitar les
activitat de la vida diaria, com es menjar, beure, rentar-se la cara, pentinar-se o eixugar-se
despres de la dutxa, per realitzar aquests exercicis. Es important, en aquesta etapa, corregir les

postures que adapta la pacient en resposta al dolor o per proteccié de la zona intervinguda

(115).

A la primera visita post-operatoria, la pacient rebra informacié general sobre el buidament
axil lar i/o gangli sentinella i les recomanacions a seguir, aixi com els exercicis a realitzar fins la
seva propera visita amb el fisioterapeuta, que tornara a realitzara una valoracié i determinara
quins soén els exercicis més adients per a cada dona i que caldra instaurar, com habit, per la

resta de la seva vida (I 15).

En general, aquests efectes secundaris afecten al 25% de les dones tractades per cancer de
mama i el temps mig d’aparicié del limfedema és de 6 mesos després de la intervencio, si bé

pot apareixer anys més tard (I 14).

Aquestes recomanacions son (74):

* Evitar portar roba ajustada, joies o el rellotge al brag afectat.

* No carregar pes com I'equipatge o les bosses de compra en aquest brag.

* Per depilar laixella, caldra utilitzar cremes o maquines eléctriques. No es poden
utilitzar fulles d’afaitar per evitar talls.

* La presa de la pressio arterial, les punxades per a extraccions de sang, I'aplicacié de
tractaments a través de les venes, etc. s’han de fer al brag¢ no afectat.

*  Quan s'utilitzin productes irritants com detergents, lleixiu o en treballs de jardineria,

cal utilitzar guants per tal d’evitar infeccions.
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¢ Quan es fa la manicura, cal evitar tallar les cuticules.
*  Protegir el brag al maxim per tal d’evitar talls, cops, cremades de sol, etc.

* Realitzar els exercicis que ha recomanat I'equip assistencial.

1.2.7.7. Suport psicologic

El moment en que la dona rep el diagnostic de cancer de mama, des d’'un punt de vista
emocional, esdevé una situacio vital estressant. A més, quan aquest diagnostic es dona dins del
programa de cribratge, moltes vegades és inesperat, sobre tot en casos asimptomatics.

Per aquest motiu, és molt important que en el moment del diagnostic hi hagi una infermera*
disponible per tal de proporcionar suport emocional i assessorament (74). En aquells casos en

que la infermera ho valori, caldra derivar a la dona al/la psicooncoleg/loga.

Segons Die Trill (116), les funcions del psicooncoleg és poden agrupar en tres categories:
tasques assistencials (de prevencid, avaluacié i diagnostic, i tractament psicooncologic), tasques

docents i tasques de recerca.

L’activitat assistencial se centra en alleugerir i optimitzar la qualitat de vida del pacient. També
inclou l'avaluacié i tractament dels seus familiars i facilita la dura tasca del personal sanitari que
treballa amb malalts de cancer. Tant I'avaluaci6 com el tractament psicooncologic s’ha
d’adaptar a la fase de la malaltia i a la localitzacié tumoral. Pel que fa a la familia, cal conéixer
com funciona, I'impacte que ha tingut la malaltia amb la familia, la qualitat del suport que

ofereix al pacient i altres variables relacionades amb el funcionament familiar.

Quant al tercer ambit d’actuacio, dirigit al personal sanitari, es tracta d’establir una bona
comunicacio, facilitar el treball del metge i de la infermera mitjangant la col laboracié mutua i
identificar situacions de dificil gestid pel personal sanitari, proporcionar-los informacié sobre el
funcionament psicologic del pacient i de la familia i compartir la responsabilitat de la cura del

pacient, entre altres (I 16).

* Seguint les recomanacions del Consell Internacional d’Infermeria en tot el document s’utilitzara el terme infermera per referir-nos a
infermera i infermer.
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1.3. Infermeriai cancer de mama

1.3.1. Evolucio de les cures infermeres

El desenvolupament de la Infermeria té els seus inicis en el periode que es coneix com a
Etapa domeéstica i que inclou el que es denomina Temps Remots. En aquest periode, les
cures estaven centrades en el manteniment de la vida en circumstancies adverses o condicions
mediambientals dificils. La dona era la que desenvolupava aquesta tasca mitjangant I'Us
d’elements basics com la promocié de la higiene i unes adequades mesures d’alimentaci6 i

vestimenta (1 17).

La segona etapa, se denomina Etapa Vocacional i compreén els segles XVI, XVII i XVIIl. En
aquesta época, els coneixements teorics eren quasi inexistents i els procediments utilitzats
molt rudimentaris. Les cures infermeres eren realitzades per voluntaries amb escassa formacié

i generalment perteneixien a ordres religioses (117).

Posteriorment, en ’Etapa Técnica, que inclou els segles XIX i XX, s’entra en una nova fase
en que es fa una especial incidéncia en la nova conceptualitzacié de la Infermeria i s’inicia, degut
a la separacid del poder religids, la professionalitzacié de les cures. A Espanya s’inicia la
formacio del denominats “practicants” (Ley Instruccién Puplica de Claudio Moyano de 1857). |
a partir de 1955 dels Ajudants Teécnics Sanitaris (ATS) (I 18). El gran desenvolupament cientific
i tecnologic d’aquest periode propicia I'apariciéo d’un personal que assumeix algunes tasques

que fins llavors realitzaven els metges (119).

Es pot considerar, que a mitjans del segle XIX s’inicia la Infermeria moderna. Les escoles
d’Infermeria de Florence Nightingale van transformar la concepcioé de la Infermeria a Europa i
van establir les bases de la infermeria moderna. La infermera va comengar a especialitzar-se en

arees com la quirurgica, odontologica, maternitat, psiquiatria o salut comunitaria.

Des d’aquest moment, la Infermeria s’ocupa de les cures del pacient i altres treballs relacionats
amb la prevencio i la salut publica. La infermera té una série de funcions i deures que li sén

inherents per la formacio i preparacié en l'art i ciencia de la Infermeria que ha rebut (117).

En el moment actual, ens trobem en I’Etapa Professional, en la que s’ha produit un
desenvolupament i consolidacié de la professionalitzacid de les cures, i que posteriorment s’ha

ampliat al camp d’actuacio i investigacio en la disciplina infermera (119).
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La transformacié de la infermeria de la etapa técnica a la professional s’inicia amb la formacié
amb el pas dels ATS als Diplomats Universitaris en Infermeria (DUI) (118) i en el dia d’avui
amb la incorporacid dels estudis universitaris dins I'Espai Europeu d’Educacié Superior

transformats en Graduats en Infermeria.

Tal com afirma Donahue (120), al llarg de la historia de la Infermeria, els diferents referents
historics s’han referit a ella com un art i al mateix temps com una ciéncia. No obstant aixo, en
aquest context l'art és quelcom més que un concepte lineal i estatic. Suposa un tipus de
percepcio activa, dinamica i en continu desenvolupament. Una qualitat emocional que fa de guia
en la transformacié del que és material en art i alhora reforcant el paper de la intel ligéncia o

del pensament.

Donahue (120) recull les paraules de Stewart (121) que qualifica sovint la Infermeria com un
art, més que no pas un ofici altament qualificat, fent incidéncia en que la infermera, com una
“veritable artista”, és essencial pel desenvolupament de la Infermeria. Stewart, si bé entenia
que moltes persones veiessin 'art i la técnica com una entitat Unica, incidia en que un treball
podria ser técnicament perfecte pero tenir una manca d’art. La técnica, I'anima, la ment i la

imaginacio eren essencials per la formacio del veritable artista.

L’heréncia de la Infermeria és molt rica, en el segle XIX Florence Nightingale en la seva
inquietud per treure a la infermeria de la seva rutina, la porta a reconeixer el peculiar valor de

la cura.

La seva historia és un relat de descobriments que reflexa els nous avencos realitzats en cada
generacié. La historia de la Infermeria que s’ha representat mitjangant I'art mostra els seus
aspectes més valuosos: cura i dedicaci6. La cura és I'esséncia de la Infermeria: cura per, cura
de, cura envers... ningl podra captar mai totalment el veritable art o I'esperit de la Infermeria

(120).

Si ens centrem en I'abordatge del cancer de mama des de la perspectiva infermera podem
destacar dos models o marcs teodrics a partir dels quals desenvolupar les intervencions
infermeres: la Teoria del Deéficit d’Autocura de Dorothea Orem i la Teoria sobre Les

Necessitats de Virginia Henderson.

Son dos models inclosos dins dels models de supléncia i/o ajuda, en el que el rol de la
infermera consisteix en suplir i/o ajudar a realitzar les accions que la pacient no pot realitzar,

fomentant l'autocura per part de la persona.

| I. Introduccio 6l



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

1.3.2. Teoria del Déficit d’Autocura de Dorothea
E. Orem

Al 1971, es publica el model d’Orem que es basa, igual que altres models, en la teoria de les
necessitats humanes pero difereix en la interpretacié de la independéncia. Segons Orem, la
nocié d’independéncia pot considerar-se com a autocura que se centra en la capacitat que
tenen els essers humans per a I'autodeterminacio. Qualsevol tipus d’incapacitat que impedeixi
I'assoliment d’aquest objectiu originara un déficit d’autocura que requerira la intervencioé

d’infermeria (122).

La Teoria del Déficit d’Autocura d’Orem (123,124) es fonamenta en tres subteories:

* La teoria de P'autocura, on descriu el perque i com les persones es cuiden a elles
mateixes.

* La teoria del déficit d’autocura, on es descriu i explica com la infermera pot
ajudar a la persona.

* La teoria dels sistemes d’infermeria, on es descriu i explica com s’organitzen les
accions segons la relacié entre I'accié de la pacient i la infermera. Diferéncia entre tres
sistemes:

I. Sistema complertament compensador, on la infermera supleix al individu.

2. Sistema parcialment compensador, on el personal d’infermeria proporciona
autocures.

3. Sistema de suport/educacid, on la infermera actua ajudant a les persones per

tal de que per elles mateixes puguin realitzar les activitats d’autocura.

Tot seguit es defineixen els principals conceptes de la teoria d’'Orem (123,124):

L’autocura, consisteix en la practica de les activitats que fan les persones, en determinats
periodes de la seva vida, per mantenir un funcionament actiu i sa, i aixi continuar amb el seu
desenvolupament personal i mantenir el seu benestar personal.

La cura dependent, es refereix a la cura que es proporciona a una persona quan aquesta,
degut a algun factor, no pot, per ella mateixa, realitzar la seva autocura necessaria per
mantenir la vida, un funcionament saludable, el desenvolupament personal i mantenir el seu

benestar.

Els requisits d’autocura, és un consell formulat i expressat sobre les accions que s’han de

realitzar ja que es sabut o se suposa que sén necessaries per la regulacié dels aspectes de
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funcionament i desenvolupament huma. El requisit d’autocura té dos elements: el factor que
s’ha de controlar perqué es mantingui un cert nivell de funcionament i desenvolupament huma
en les normes compatibles amb la vida, la salut i el benestar personal; i la naturalesa de I'acci6
requerida. Hi han tres tipus de requisits: els d’autocura universals, els d’autocura de

desenvolupament i els d’autocura de desviacio de la salut .

En aquest sentit és important diferenciar I'activitat d’autocura i I'activitat infermera.
L’activitat d’autocura és I'habilitat que tenen les persones per conéixer i cobrir les seves
necessitats amb accions deliberades, intencionades per regular el seu funcionament i
desenvolupament huma.

L’activitat infermera és la capacitat de les infermeres per actuar, saber i ajudar a les
persones per cobrir les seves necessitats terapeutiques d’autocura i a regular el

desenvolupament o I'exercici de realitzar I'activitat d’autocura.

La idea central de la teoria del déficit d’autocura és que les persones poden presentar
limitacions que afecten a la cura de la seva salut. Aquestes limitacions fan que les persones
siguin parcial o completament incapaces de conéixer els requisits existents i emergents per la

seva propia cura o per la cura de les persones que depenen d’ella (123,124).

Aquesta teoria ajuda a la infermera a dissenyar intervencions que promouen |'autocura en el
maneig de malalties (125). Podem dir doncs, que les dones que tenen un cancer de mama
poden presentar un déficit d’autocura relacionada amb les cures que s’han d’aplicar a elles

mateixes i d’afrontament de la nova situacié que es deriva del diagnostic de cancer de mama.

D’acord amb el model d’'Orem, i en relacié al cancer de mama, podem parlar de cura
dependent relacionada amb la seva cura personal i d’adaptacié davant del diagnostic de cancer
de mama. En aquests periode és molt important I'activitat infermera tant en el procés del
diagnostic, en la preparacié prequirurgica, durant I'estada hospitalaria, en la convalescéncia en
el seu domicili, aixi com el seu seguiment postquirirgic, en tot el procés de la malatia i en el

periode de supervivéncia.

L’activitat infermera, en el cas de les dones amb cancer de mama, es realitzara mitjangant
'educacié per la salut. El professional d’infermeria, durant aquest periode, proporcionara un
sistema educatiu de suport on l'accié o activitats que planifica la infermera aniran orientades a
, L e , ST L
regular I'exercici i el desenvolupament de lactivitat d’autocura. L’objectiu d’aquestes activitats

és aconseguir 'autocura i aixi com una autocura independent (123,124).

| I. Introduccié 63



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

1.3.3. Teoria sobre les Necessitats de Virginia

Henderson

Henderson defineix les necessitats com a tot allo que és essencial per I'ésser huma per
mantenir-se viu, assegurar el seu benestar, mantenir la seva integritat, promoure el seu
creixement i desenvolupament (126). La teoria de Henderson incorpora els principis
fisiologics i psicopatologics al seu concepte d’Infermeria, contemplant la practica d’infermeria

independentment de la practica medica.

L’autora identifica 14 necessitats basiques i fonamentals que comparteixen tots els éssers i que
poden quedar insatisfetes per causa d’'una malaltia o en determinades etapes de la vida (infancia,
vellesa, etc.), fent incidéncia en els factors fisics, psicologics i/o socials. Aquestes catorze
necessitats son: |- Respirar amb normalitat, 2- Menjar i beure adequadament, 3- Eliminar el
residus de I'organisme, 4- Poder moure’s i mantenir una postura adequada, 5- Descansar i
dormir, 6- Seleccionar la vestimenta adequada, 7- Mantenir la temperatura corporal, 8-
Mantenir la higiene corporal, 9- Evitar els perills de I'entorn, 10- Comunicar-se amb els altres,
expressar emocions, necessitats, pors i opinions, | |- Actuar segons els seus valors i creences,
12- Treballar, de tal manera que permeti a la persona sentir-se realitzada, |3- Participar en
totes las formes de lleure i 14- Estudiar, descobrir o satisfer la curiositat que condueix a un

desenvolupament normal de la salut.

La seva teoria gira entorn a quatre elements principals (126):

* La introduccid i/o desenvolupament del criteri d’'independéncia d’infermeria en la
valoracioé de I'usuari.

* La identificacio de les catorze necessitats basiques a les cures d’infermeria, és a dir, els
ambits on es desenvolupen les cures.

* Contemplar el fet que les infermeres facilitin als usuaris les activitats essencials per
mantenir la salut, per recuperar-se de la malaltia, o els acompanyen en el procés d’una
mort digna.

* La seva teoria mostra similituds amb la piramide de necessitats d’en Maslow (127).

Les activitats que les infermeres realitzen per suplir o ajudar a I'usuari a cobrir les necessitats
és el que Henderson denomina “cures basiques d’infermeria”. Aquestes cures basiques
s’apliquen mitjangant un pla de cures infermeres elaborat segons les 14 necessitats detectades

a l'usuari.
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Henderson descriu la relacié infermera—usuari/a, en tres nivells d’intervencid: com a substituta,

com ajudant o com a companyia (126).

L’aportacié principal de l'autora consisteix en proporcionar un marc teoric que permet: a) el
treball de les cures infermeres per necessitats; b) facilitar la definicié del camp d’actuacié de la
infermera a un nivell més practic i c) I'elaboracié d’un marc de valoracié d’Infermeria en base

a les catorze necessitats basiques.

Henderson, en la seva teoria, defineix els seglients conceptes (126):

* Necessitat fonamental o necessitat vital: fa referéncia a tot allo que és essencial
per a ésser huma per viure o garantir el seu benestar. Es a dir, tot el que és necessari
per mantenir la seva integritat i promoure el seu creixement i desenvolupament
personal.

* Independéncia: Es la satisfacci6 d’una o diverses necessitats de I'ésser huma
mitjancant les accions adequades que realitza la mateixa persona o bé que altres
realitzen en el seu lloc segons la seva fase de creixement i de desenvolupament, aixi
com les normes i criteris de salut establerts.

* Dependéncia: Fa referencia a la no satisfaccié d’una o diverses necessitats de I'ésser
huma per les accions inadequades que realitza el mateix subjecte o bé per la
impossibilitat de fer-les correctament per una incapacitat o perqué ningu el pot suplir.

* Problema de dependéncia: Es un canvi desfavorable en I'ordre biopsicosocial en la
satisfaccié d’una necessitat fonamental que es manifesta amb signes observables en
l'usuari.

* Manifestacio: A través dels signes que s’observen en lindividu, es poden identificar la
independéncia o dependéncia en la consecucio de les seves necessitats.

* Font de dificultat: Son les limitacions o els obstacles que impedeixen que la persona

pugui satisfer les seves necessitats.

Henderson identifica tres fonts de dificultat (126): a) For¢a: Entenent com a forga, no només,
la capacitat fisica o les habilitats de les persones si no també la capacitat de I'individu per
portar a terme les accions. Es pot diferenciar entre forga fisica i forga psiquica. b)
Coneixements: Son les qliestions essencials sobre la propia salut, la situacié de la malaltia i
sobre els recursos propis i dels altres que té a I'abast. c¢) Voluntat: Es el compromis en
prendre una decisié en una situacié determinada, executar-la i mantenir les accions per satisfer

les catorze necessitats.
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Segons

Henderson els quatre conceptes del metaparadigma d’infermeria es poden

conceptualitzar de la segiient manera (128):

Persona: L’individu que requereix assisténcia per recuperar la salut i independéncia o
bé tenir una mort en pau. La persona i la familia sén vistes com a una unitat. La
persona és una unitat fisica i psiquica, que esta constituida per components biologics,
psicologics, sociologics i espirituals. El cos i la ment son inseparables.

S’anhela I'estat d’independéncia tant quan l'individu es troba bé com quan esta malalt.
La supervivéncia requereix d’una série de necessitats basiques. Cal forca, desig i
coneixements per realitzar les activitats necessaries per a una vida sana.

Entorn: Dins d’aquest concepte s’inclouen les relacions amb la propia familia, aixi
com les responsabilitats de la comunitat per proporcionar les cures necessaries.
Salut: Henderson considera la salut com [I'habilitat de la persona per assolir sense
ajuda les catorze necessitats de les cures d’infermeria. Equipara salut amb
independeéncia.

La qualitat de la salut és aquella que permet a la persona treballar amb la maxima
efectivitat i assolir el seu nivell potencial més alt de satisfaccio en la vida (128).

Cures d’Infermeria: Son les activitats que realitza la infermera per suplir o ajudar a
satisfer les 14 necessitats basiques. La infermera valora les 14 necessitats i els factors
que modifiquen aquestes necessitats. Les cures s’adapten a les necessitats de cada
persona de manera integral i individualitzada. Totes les cures estan dirigides a que la
persona sigui independent en el menys temps possible. La infermera mitjangant la
utilitzacié de la metodologia pot elaborar els plans de cures. Les cures sén universals i
aplicables en totes les situacions en qué la persona requereixi ajuda. El professional
intervé mitjancant el pla de cures, que adapta a aquesta nova situacid de la persona,
buscant aconseguir els objectius marcats en un temps delimitat, mitjangant unes

intervencions concretes (128).

Com ja s’ha esmentat les necessitats de Henderson sén molt similars a les de Maslow. Segons

Maslow (127) les necessitats sorgeixen de I'impuls de I'organisme per autorealitzar-se. Maslow

va concebre les necessitats com una jerarquia en la que les necessitats de la base havien de ser

cobertes abans de que les necessitats de la cuspide puguin ser satisfetes.

Maslow va creure que els éssers humans estaven interessats en la maduracié en lloc de la

simple restauracié de I'equilibri o en evitar la frustracié. Va descriure I'ésser huma com un

“animal desitjés” que gairebé sempre esta anhelant quelcom. Va distingir entre les necessitats
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per deficiencia, les quals sorgeixen dels requeriments de I'organisme per la seva supervivéncia,

i les necessitats de ser, les quals sorgeixen del impuls de I'organisme per autorealitzar-se.

Va descriure cinc grans grups de necessitats: a) Necessitats fisiologiques; b) Necessitats de
seguretat; c) Necessitats de pertinenca i amor; d) Necessitats d’autoestima i e) Necessitats

d’autorealitzacio.

Maslow les va jerarquitzar en una piramide i conforme es van assolin les necessitats (han de ser
satisfetes) es va pujant de nivell a la piramide fins arribar al cim.
Les condicions culturals, economiques i socials han de facilitar que I'individu no necessiti estar

preocupat per les necessitats fisiologiques o de seguretat.

Maslow va descriure totes les necessitats humanes com “instintoides”, o inherents a la
naturalesa humana. Les defineix com instintoides o basiques pel fet de que si no sén satisfetes

es desenvolupa la malaltia (127).

Tenint en compte les aportacions de Henderson i Maslow es desprén que per a la infermeria
no és possible actuar sense tenir una idea clara del que s’ha de fer, és a dir, la infermeria, com
a disciplina que vol i ha de diferenciar-se de les altres disciplines sanitaries, ha d’utilitzar un
marc de referéncia com a base per les seves observacions i dirigir la técnica i els objectius a la
practica. A més, un model infermer ajuda a precisar les cures, orienta per escollir les
intervencions, per aconseguir els objectius, delimita la responsabilitat professional i clarifica el

servei que es dona a la societat.

Es pot dir que la finalitat primordial de la infermeria és oferir unes cures infermeres,
fonamentades en proporcionar una completa informacié i una atencié personalitzada i integral
dirigides als usuaris i els seus cuidadors. L’'adopcié d’'un model afavoreixi i garanteixi la
continuitat assistencial, ajudara a aconseguir que [I'usuari assoleixi la seva maxima

independéncia mitjangant el pla de cures i els diagnostics d’infermeria.

En I'actualitat, el model de la Henderson és present en moltes institucions del nostre pais.
Podem diferenciats els seglients trets caracteristics (126,128) que s’adapti a la realitat, que:

e Es un model molt conegut i amb un ampli desenvolupament que utilitza una

terminologia facil de comprendre per descriure els conceptes, expressant idees

profundes i complexes d’'una manera senzilla.
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Es un model obert, que facilita I'adaptacié a diverses situacions socioculturals, aixi
com l'adaptacio als diversos entorns de cures (Assisténcia Especialitzada i Assisténcia
Primaria).

Inclou, com a part de l'actuacié de la infermera, la colaboraci6 amb altres
professionals de la salut.

Defensa un concepte de persona com un tot, format per aspectes biologics,
psicologics, socioculturals i espirituals, que interactuen entre si. La persona té un
potencial de canvi, d’afrontament, de interrelacié amb els altres i amb el seu entorn, i
la capacitat per fer-se carrec de les seves cures. Afirma que la persona/familia, és la
precursora de les seves cures per assolir la independéncia en la satisfaccid de les
seves necessitats basiques. La salut deixa de ser quelcom extern, donat pel sistema
sanitari, per passar a ser un deure personal i col lectiu.

Proposa el procés d’Atencié d’infermeria com una metodologia adequada per portar-
la a la practica.

Es un model que permet utilitzar la taxonomia NANDA (129) per formular els
problemes que s’han identificat.

Es basa en la teoria de les necessitats per la vida i la salut com a nucli per I'accio de la
infermera. Les necessitats s’han d’avaluar segons el moment de desenvolupament en
que es trobi la persona.

El rol d’Infermeria, segons Henderson, és la de productora i realitzadora d’accions
que les persones no poden portar a terme en un moment de les seves vides; és un
model basat en la supléncia o ajuda. La infermeria és una professié independent amb

funcions independents.
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1.3.4. Evolucio de la intervencio d’infermeria en el

cancer de mama

Per a molts, la década del 1940 a EUA, suposa linici de la infermeria oncologica. Com afirma
Haylock (130), els avencos en les terapies per tractar el cancer donen lloc a una major
esperanca entre les infermeres i les persones afectades per la malaltia davant de millors formes

de tractament i del increment de la qualitat de vida.

En la década del 1950 les infermeres tenen responsabilitats associades amb la radioterapia que
inclouen l'atencid a les reaccions emocionals dels pacients, identificacié de mancances en la
informacid, correccions dels conceptes erronis en relacié al tractament i reforcament de la
informacié proporcionada pels metges als pacients. Igualment les infermeres tenen
responsabilitats en I'administracié de la quimioterapia i en la cura de les pacients intervingudes
quirurgicament, tals com tractaments de lesions obertes, cura del limfedema del brag o

mesures per gestionar complicacions metastasiques (130).

A Espanya, al 1985 es crea la Sociedad Espafiola de Enfermeria Oncologica (SESPM) (131), que
publica trimestralment una revista com a instrument de divulgacié de cursos, jornades, articles
cientifics i altres continguts relacionats amb la infermeria oncologica. No obstant, si bé el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, reconeix aquesta societat cientifica a Espanya

no esta reconeguda la infermeria oncologica com una especialitat sanitaria.

Pel que fa al cancer de mama, la Sociedad Espariola de Senologia y Patologia Mamaria (SESPM)
inclou una seccié d’infermeria. Aquesta mateixa societat és la que estableix els requisits per
l'acreditacié de les Unitats de Mama i certifica la seva acreditacié. En relacié a la formacié,
organitza el Curs d’Especialista Universitari en Sinologia per Infermeres a la Universitat de
Lleida. Tanmateix, cada any s’organitza el Congrés Catala de Sinologia i Patologia Mamaria, que
inclou la Reunié d’Infermeria en Sinologia i Patologia Mamaria. El reconeixement d’aquesta

especialitat al nostre pais roman pendent.

Al Japo, des de l'any 1995 existeix I'especialitat de Enfermera Oncologica. Les infermeres
acreditades, no només realitzen tasques assistencials, si no que, a més a més promouen la
recerca per avaluar I'eficacia de les seves intervencions i participen en equips de recerca

interdisciplinaris col laborant amb altres professionals de la salut (132).
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L’especialitat d’infermeria en cancer de mama ha sorgit en els darrers vint anys al Regne Unit,
Australia, EUA, Escandinavia, Irlanda i els paisos del Benelux. L’objectiu de la infermera
especialista en cancer de mama és la d’oferir consells practics i suport emocional a les

persones i les seves families quan es troben afectades per un cancer de mama (133).

A I'any 2006, I'European Society of Mastology (EUSOMA), en un document sobre els requisits
que han de tenir els centres on es tracten cancer de mama, s’afirma que cal incloure la figura
de la infermera especialista en cures de la mama. Aquesta infermera treballa en col laboracio
amb I'equip de tractament per tal d’assegurar que les dones estiguin plenament informades, per
coordinar I'atencio, per oferir assessorament i suport, per facilitar I'enllag amb i derivacié a
altres professionals de la salut, i actuar com un recurs pels altres membres de I'equip de

tractament (134).

EUSOMA i el Grup Parlamentari Europeu sobre Cancer de Mama coincideixen en la necessitat
d’establir directrius europees sobre la formacié dels professionals de la salut que treballen en
la intervencié de pacients amb cancer, i més concretament amb cancer de mama, essent
necessaria |'existéncia de directrius europees sobre les cures d’infermeria en cancer de mama i
la seva formacio. L'objectiu d’aquest pla d’estudis, és: crear consciéncia de la necessitat
d’infermeres formades especificament en cancer de mama a tot Europa, establir normes sobre
el paper de les infermeres que treballen en pacients diagnosticades de cancer de mama i les

seves families i definir estandards per a I'educacié basica i formacié de les infermeres en

cancer de mama (I33).

1.3.5. Les Unitats de Patologia Mamaria com a eix

central per la intervencio del cancer de mama

En els anys 60 del segle passat, es va comprovar que el 85% de les dones que morien per
cancer de mama ho feien malgrat s’havia realitzat un bon tractament loco-regional, el que va
portar a pensar que el cancer de mama podria ser una malaltia sistémica. Aquest fet va
comportar la consideracié que tant el seu diagnostic, com el tractament, el seguiment i el
control requeria d’un enfocament multidisciplinar, és a dir, d’un treball en equip. Aixi neix el
concepte de “sinologia”, no com una subespecialitat, siné com una convergéncia d’especialitats.
Es tracta de reunir els especialistes que intervenen en tot el procés en la patologia de la mama,

creant les que en l'actualitat és coneixen com a Unitats de Patologia Mamaria (UPM) (135).
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El concepte d’unitat de patologia mamaria sorgeix en el segle passat a Nova York com a una
unitat que aglutina un conjunt de diferents especialitats, cada una de les quals aporta el seu
punt de vista en relacié a la malaltia, tant en el camp estadistic, clinic, diagnostic, terapeéutic,

oncologic, etc... per aconseguir resoldre tots els problemes de la mama (135).

Les UPM constitueixen, per tant, la pedra angular en la qué es sustenta el diagnostic i
tractament de les lesions mamaries, i en especial del cancer, mantenint la idea de

multidisciplinarietat (conjunt de técniques i especialitats diferents) (136).

Les UPM sén el lloc on la dona és diagnosticada i informada sobre el seu tractament. Es el lloc
on se li proporcionara tota la informacié necessaria sobre el seu procés per tal que pugui
prendre part en les decisions i en la planificacié del tractament, aixi com oferir-li la possibilitat
de poder discutir les opcions quirurgiques adjuvants. A més a més, se li proporciona
informacié sobre la possibilitat de cirurgia plastica, garantint el tractament i un continu control

i vigilancia (136).

Per a la creacié d’'una UPM és necessari reunir una série de requisits (135):

* Tenir una poblacié de referéncia suficientment gran perqué es pugi atendre un cert
nombre de cancers anuals.

*  Que I'hospital disposi dels especialistes necessaris implicats en aquesta patologia, per
tal que pugui ser tractada integrament i des de tots els punts de vista.

* Disposar d’'un organigrama. Ha de disposar de la figura d’'un coordinador-cap de la
unitat. Aquesta figura la pot ocupar un ginecoleg cirurgia; la resta de membres son:
ginecolegs, cirurgians, radiolegs, patolegs, oncolegs, radioterapeutes, cirurgians plastics,
psicolegs, infermeres i auxiliars administratives. Cal també disposar d’'un Comite que
esta composat per tots i cadascun dels membres de la UPM. Aquest comité és
encarregat d’organitzar les pautes per les que s’ha de regir el seu funcionament. El
comité té com a maxima funcié I'elaboracié dels protocols i el control de qualitat de la

Unitat.

Una millor formacié i organitzacié de tots els professionals implicats aportara: diagnostics més
precocos, menys biopsies innecessaries, menys mastectomies, disminucié de les estades
hospitalaries, millor pronostic, supervivéncia i resultats estétics. Es a dir, un gran benefici per a
la dona que és 'objectiu de tots els esforgos (135). La infermera té un paper rellevant dins de

les UPM en oferir i garantir que seran cobertes totes les necessitats de les dones amb cancer
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de mama, proporcionant unes cures personalitzades, informant i acompanyant a les dones en

tot el procés de la malaltia.

1.3.6. Intervencio infermera en el cancer de mama
Manguire (137-139) va ser un dels pioners en identificar les necessitats emocionals i
psicologiques de les dones diagnosticades de cancer de mama, aixi com de les necessitats per a
la seva recuperacié. El seu treball va assentar les bases per al desenvolupament de les

infermeres especialistes en I'atencié de les dones amb cancer de mama (140,141).

Segons Yates (140,141), la infermera especialista en l'atencié de les dones amb cancer de
mama ha d’aplicar els seus coneixements sobre les necessitats de salut, les preferencies i les
circumstancies de les dones amb cancer de mama per tal d’optimitzar la salut i el seu benestar
durant tot el procés de la malaltia. Yates va identificar cinc ambits de les competéncies que han
de tenir les infermeres que treballen en I'atencié de la mama. Aquestes son: I'atenci6 al suport,
I’atencio col laborativa, I'atencié coordinada, la provisié d’informacio, I'educacié i el lideratge

clinic (140).

Per tant, la intervencié Infermera en les dones amb cancer de mama implica un procés dinamic,
flexible, continu i en el que es considera a la dona com un ser bio-psico-social. La infermera ha
de ser capag d’identificar quines son “les seves necessitats” i a partir d’elles oferir-li unes

cures personalitzades.

En tot el procés de la malaltia, i durant les diferents etapes, s’ha de tenir en compte que la
dona i la familia, com una unitat, prenen un rol actiu i interactiu en les diferents intervencions
infermeres. La familia també esta afectada per la malaltia (142) i és una part integral de la

pacient (143).

Davant el diagnostic de cancer de mama, la dona és veu afectada en tots els seus ambits: fisic,
psiquic, social, sexual, laboral, economic, espiritual, etc. La paraula cancer crea uns sentiments
intensos e inesperats i la intervencié infermera ha d’anar orientada a ajudar a la dona a
reconéixer i expressar les seves emocions, sentiments i proporcionar-li les eines que 'ajudin a
gestionar-los (140), estimulant el descobriment de la bellesa en allo quotidia i en la valoracié

del que les envolta i el que viuen en el dia a dia.
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El rol Infermer és molt ampli i les activitats es realitzen en diferents ambits que tenen relacid
directa amb el cancer de mama, com és la prevencio, el diagnostic precog i el tractament
adequat, aixi com les cures especifiques que es requereixen en les diferents etapes de la
malaltia. La infermera de la consulta de patologia de mama li ofereix suport, una atencio

personalitzada, I'assessora i 'empodera durant tot el procés (18).

Cada cop les dones estan més i millor informades sobre el cancer de mama i els seus
tractaments. Per poder-les acompanyar en aquest procés és vital que les infermeres de la
consulta de patologia de mama tinguin un bon nivell teoric i practic sobre la mama, el cancer

de mama i els tractaments (18).

En alguns hospitals, el rol de la infermera de la consulta de patologia de mama s’inicia en el
L ,

programa de deteccidé precog. Sha constatat que entre les dones que han de tornar per

realitzar més proves, per tal d’aconseguir un diagnostic definitiu, moltes vegades necessiten

suport emocional per part de la infermera (144).

A l'estar present durant la realitzacié de les proves diagnostiques, la infermera ja és coneguda
per la pacient i en el moment de donar el diagnostic final, pot proporcionar suport emocional
i orientar-la amb molta més facilitat que una persona desconeguda. Tanmateix, la infermera
seguira estant disponible al llarg de tot el procés el que confereix una certa seguretat a la

pacient (18).

Les infermeres de la consulta de patologia de mama han d’estar preparades per tenir una
major empatia per tal de poder realitzar una bona contencié de I'impacte psicologic d’un
diagnostic de malignitat, ajudar a clarificar les opcions de tractament disponibles i a derivar en
cas de necessitar suport psicologic. Cal tenir en compte, que I'ansietat i la depressio seran les
primeres i principals manifestacions en el moment de detectar els primer simptomes i davant
anunci del diagnostic, i la depressid, el dol o la decepcid estaran presents en les diferents

fases o etapes de la malaltia futures (144).

Durant el periode de tractament es realitzen diverses intervencions infermeres. Depenent de
la decisid presa en el comité de mama, el tractament primari que seguira sera quirdrgic i/o
oncologic (quimioterapia, hormonoterapia i/o radioterapia). Si és quirurgic, durant la visita
preoperatoria la infermera aclarira, reforgara i validara la informacié donada pel facultatiu tant
del diagnostic com del tractament a seguir (140). Les dones juntament amb els seus familiars,

necessiten ser orientades i informades en tot moment, per tal que pugin tenir una millor
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comprensié dels objectius del tractament i de les seves conseqiiéncies. Es un moment on les
seves necessitats és converteixen en un conjunt de dubtes, angoixes, i per tant, necessiten
comprensio, orientacid i encoratjament per fer front aquesta nova situacio. També,
proporcionara una informacié clara i oportuna del procés que iniciara la pacient, aixi com de
tot el que necessitara per trobar-se més comode o que li pugui ser dutilitat durant el seu
ingrés (com per exemple, disposar d’uns sostenidors adequats per a la intervencié que se li

realitzara ).

La infermera ha de saber establir una comunicacié de confianca amb la dona i la familia i oferir
un espai de seguretat per a que pugui expressar els seus temors, inquietuds i incerteses. Cal
que aquesta angoixa i incertesa disminueixi, per aconseguir major adheréncia al tractament i un

major exit terapeutic, mitjangant la racionalitzacio i la informacié personalitzada.

La infermera ha d’avaluar les necessitats de la dona i fer el pla de cures individualitzat
conjuntament amb la dona i la familia. Cal avaluar la xarxa social de qué disposa, tant a nivell
familiar com d’amics, la seva situacid laboral i/o de la seva situacid economica. També cal
valorar la situacié i condicions familiars, com per exemple, nombre de fills que estan al seu
carrec. El suport social és un factor molt important, ja que s’ha constatat que el suport social
en el moment del diagnostic prediu el desenvolupament del dolor postractament, la
simptomatologia depressiva i la inflamacié. Aixi, les dones que havien tingut un baix suport
social experimenten alts nivells de depressio i dolor en comparacié amb les dones que tenen
més suport i presenten alts nivells d’IL-6 (Inteleucina-6) (145). Es important, tenir present les
dimensions fisica, psicosocial, educativa, i necessitats espirituals per tal de proporcionar una

atencié integral de les necessitats de la pacient (146).

Cal monitorar I'estat de la pacient per identificar canvis en el seu grau de dependéncia, i aixi
poder realitzar les actuacions infermeres adients per tal de recuperar el grau d’'independéncia
minim possible en funcié de l'estat de la dona (I8). Durant el post-operatori immediat es fa
una valoracié del seu estat general i emocional. Es comproven regularment que els drenatges
siguin efectius i que el seu debit sigui el correcte. S’ha d’avaluar regularment el dolor i
administrar I'analgesia pautada. Si la puntuacié6 de l'escala EVA és superior a 3, caldra

administrar analgésia de rescat (147).

S’han de revisar els aposits regularment per tal de detectar el més aviat possible una
hemorragia postoperatoria. La familia i la dona han d’estar en tot moment informades al

respecte del seu estat (18).
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Al dia seglient de la intervencio és necessari realitzar la cura i oferir la possibilitat de mirar-se
la ferida. En el mateix moment s’invita al cuidador principal a participar en la cura i se li explica
com ho haura de fer en el domicili. Se li explica com s’ha de realitzar el control del drenatge,
en el cas que en porti, i es fa la valoracié de la mobilitzacié de I'extremitat afectada. S’inicien
els exercicis de mobilitat de I'extremitat afectada i se li proporciona un diptic amb els exercicis
explicats (148). Si se li hagués practicat una mastectomia sense reconstruccié immediata se li
facilitara, abans de lalta, una protesis de coté per tal de que I'impacte estétic sigui el minim

possible al sortir de I'hospital.

Aproximadament, a la setmana de la intervencio, es realitza un control amb la infermera de la
consulta de patologia de mama per a la valoracid de la ferida, la preséncia d’equimosis o
seromes, control del drenatge i la mobilitzacié del brag (149). La infermera ha de tenir present
i proporcionar un espai d’intimitat per minimitzar el maxim possible I'impacte que té en la
dona el nou canvi d'imatge (149). Tanmateix, es resolen els dubtes que hagin pogut sorgir
durant aquests dies i se li proporciona informacio sobre la prevencié del limfedema. En cas que
la informacio sigui excessiva, i per tal d’evitar que la dona quedi col 1apsada, es pot citar per a

una propera visita.

També es valora el seu estat d’anim, com ha viscut la tornada a casa i 'adaptacié a aquesta
nova situacio. Es molt important, indagar 'impacte de la malaltia i les seves consegiiéncies en la
seva relacio de parella. Cal avaluar i conéixer el grau de comunicacié de la dona amb la seva
parella sobre el procés terapéutic, evolucié de la malaltia i seqiieles. Se li facilita un espai on
pugi expressar els seus sentiments i emocions i se li ofereix, si no ho ha fet abans, la consulta
amb el/la psicooncoleg/loga (150). Si el problema és més aviat de tipus fisic, com per exemple
sequedat vaginal (151), es derivara al seu ginecoleg o al fisioterapeuta en aquells casos que sigui

necessari, com per exemple, davant d’'una mobilitat reduida del brag (18).

Segons I'estat d’anim de la dona, es comenga a introduir canvis d’estil de vida saludable que
inclouen una alimentacié equilibrada, exercici fisic i una actitud positiva. Es recomana ingerir
cinc o més porcions de verdures i/o fruita per dia (152). Els estudis epidemiologics han vinculat
una dieta elevada amb vegetals i fruita amb un increment de la probabilitat de supervivéncia
després d’un diagnostic del cancer de mama (57). S’ha demostrat que la practica de I'activitat
fisica després d’'un diagnostic de cancer de mama pot reduir el risc de mort per aquesta
malaltia i millorar la qualitat de vida (59), el pronostic (152) i disminueix el dolor corporal i
incrementa la percepcié d’'una millor salut en general (153). Es recomana de 2 a 3 hores

d’activitat fisica setmanal d’intensitat moderada (59). Pel que fa a lactitud positiva, s’ha
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observat que certes actituds o conductes com [altruisme, una espiritualitat amb una base
solida, ser resilient, o identificar-se com a supervivent esta associat a una major supervivéncia
en dones amb cancer de mama (154). L’actitud positiva i la confianga en un mateix faciliten
'adheréncia al tractament, la col laboracié amb el personal sanitari i ajuden a superar la

malaltia (155).

Les dones diagnosticades de cancer de mama en la RSG, abans o després de la cirurgia, poden
rebre quimioterapia. Es 'oncoleg qui informa del tractament i dels efectes secundaris. Un dels
efectes més habitual i que genera molta angoixa a la dona, és l'alopécia. Per aquest motiu,
habitualment tornen a la consulta infermera de patologia de mama on se’ls informa de diferents
llocs on els hi poden proporcionar perruques de cabell natural o sintétic, o accessoris que
s’adaptin millor a les seves necessitats economiques. Normalment, depenent de cada centre
hospitalari, sén les infermeres d’Hospital de Dia, que és el lloc on habitualment s’administra els
tractaments de quimioterapia, les que informen de com resoldre els efectes secundaris
provocats per la quimioterapia i a on han d’anar en cas que aquests efectes secundaris

s’agreugin.

Quant a la Radioterapia, si posem com exemple l'atencié a la dona tratada a la RSG, és
administrada per I'lCO de Girona situat a ’'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta.
Abans de linici de les sessions de radioterapia, des de la consulta infermera de patologia mama,
es recomana que s’hidrati la pell per tal de preparar-la per la radioterapia. Després, seran les
infermeres de radioterapia les que controlaran els efectes secundaris i li recomanaran el

tractament més eficag per a cada situacio.

Diversos estudis (151,156-161) han posat de manifest que la qualitat de vida i les necessitats
poden variar en funcié del tipus d’intervencié medic-quirirgica.

Per tant, afrontar els reptes que representa un diagnostic de cancer de mama, els tractaments
perllongats i intentar compaginar la seva recuperacié6 amb la seva vida familiar i laboral, pot

tenir una repercussié negativa en les dones si no reben el suport necessari (140).
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1.3.7. Avaluacio de les necessitats de les dones

diagnosticades de cancer de mama

Per tal de poder realitzar una bona intervencié infermera cal identificar les necessitats de la

dona. En l'actualitat es disposen dels seglients instruments validats per avaluar les necessitats

de les dones diagnosticades de cancer de mama:

Cancer Patient Needs Survey (CPNS) (162). Té per objectiu avaluar les necessitats
dels pacients amb cancer. Consta de 51 items amb cinc dimensions o categories:
afrontament, ajuda, informacio, treball i impacte del cancer.

Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES) (163). Permet avaluar les
necessitats de rehabilitacio i la qualitat de vida. Consta de 139 items i mesura sis
dimensions: fisica, psicosocial, interaccio medica, marital, sexual i altres aspectes.
Symptons and Concerns Checklist (164). El seu objectiu es registrar i obtenir les
principals preocupacions de les pacients. Consta de 64 items. Els 50 primers
permeten mesurar problemes fisics, psicologics i cognitius. Els 14 items restants
inclouen un conjunt ampli de preocupacions, tals com autocura, relacions, treball o
futur.

Needs Evaluation Questionnaire (NEQ) (165). Avalua les necessitats socials,
psicologiques i d’informacié dels pacients hospitalitzats per cancer, consta de 23
items distribuits en quatre dimensions: informacié relacionada amb el diagnostic i
el pronostic, informacié relacionada amb I'exploracio i el tractament, comunicacié
i relacional.

Patient Needs Assesment Tool (PNAT) (166). Es un instrument per al cribratge dels
problemes potencials de les pacients amb cancer de mama en el funcionament fisic
i psicologic. Consta de |6 items distribuits en tres dimensions: fisica, psicologica i
social.

Psychosocial Needs Inventory (PNI) (167). El seu objectiu és avaluar i identificar les
necessitats de la vida quotidiana, cura dels fills, xarxes de suport, espirituals i
emocionals i d’'informacié. Consta de 48 items distribuits en set categories: les que
estan relacionades amb els professionals de la salut, d’informacid, relatives al
suport social, necessitats relacionades amb la identitat, emocionals i espirituals,
necessitats practiques relacionades amb la vida quotidiana i necessitats relacionada

amb la cura dels fills.
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*  Supportive Care Needs Survey (SCNS) (168). Es tracta d’'un instrument desenvolupat
per avaluar les necessitats percebudes pels pacients amb cancer. Consta de 59
items i mesura sis dimensions: psicologica, informacio i sistema de salut, vida diaria

i fisica, suport i cura del pacient, sexualitat i altres.

En un estudi de meta-analisis realitzat per Fiszer (169) es van analitzar 23 estudis per tal de
determinar la prevalenga i intensitat de les necessitats no cobertes en dones amb cancer de
mama. Amb I'excepcié de dos estudis que es centraven en dones joves, I'edat mitjana de la

resta d’estudis oscil 1ava entre els 53 i 61 anys.

Les necessitats més importants corresponien a les arees d’informacid/sistema de salut i
psicologiques. La necessitat més prevalent va ser por per la recurréncia o extensié del cancer.
Els resultats també indiquen que una proporcié important de les dones que han estat
diagnosticades de cancer de mama tenen la percepcié que hi ha necessitats significatives que
no estan cobertes al llarg de la malaltia en diferents ambits o dimensions, essent els més

importants i de major intensitat els relatius a les necessitats d’informacio i psicologiques.

Un altre aspecte important detectat en aquest estudi va ser I'existéncia de diferéncies culturals
i d’edat relacionades amb les necessitats relatives a la sexualitat i a la imatge corporal.
Concretament, les dones asiatiques varen manifestar menys preocupacions per la sexualitat i
les dones joves, i de manera sistematica, presentaven majors necessitats relacionades amb la
sexualitat i una major preocupacié per la imatge corporal, que s’agreujava quan vivien en
parella. Tanmateix, varen observar que els diferents tipus de cirurgia i de tractaments donaven

lloc a necessitats de cura i suport diferents.

Les necessitats s’'incrementaven des d’aquells casos en qué només hi havia cirurgia, cirurgia i
radioterapia, fins aquelles pacients que havien sigut tractats amb cirurgia, radioterapia i
quimioterapia. Els estadis més avangats i un diagnostic més recent s’associen a majors

necessitats en diferents ambits.

Els supervivents que ha patit més simptomes i han rebut més tractaments tenen les necessitats
més cobertes perqué han copsat més l'atencid del personal sanitari. Els investigadors
conclouen que aquestes necessitats venen determinades per caracteristiques individuals com

poden ser caracteristiques cliniques, demografiques, emocionals, psicologiques o psicosocials.
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En un altre estudi realitzat per Hodgkinson (170) amb |17 dones d’edats compreses entre els
32 i els 88 anys (61 anys de mitjana) i que havien estat diagnosticades de cancer de mama entre
2 i 10 anys (3,9 anys de mitjana), varen observar que les dones sense evidéncia de cancer de
mama actual tenien necessitats de suport i relacionades amb I'angoixa en qualsevol moment

dels periodes estudiats.

Aquests resultats, segons els autors, posa en evidencia que l'abséncia de cancer de mama
actual no implica necessariament una abséncia de necessitats de cura i suport relacionades amb
el cancer i que el temps transcorregut des del diagnostic de cancer de mama no esta associat

amb menys necessitats.

Per altra banda, varen detectar nivells elevats d’ansietat i que les dones ansioses informaven
tres vegades més de necessitats no cobertes que la resta supervivents. Les dones classificades

com a depressives informaven 2,5 vegades més de necessitats no cobertes.

McGarry (171), amb una mostra de 10l participants amb diagnostic de cancer de mama, va
observar que no hi havia diferéncia entre les necessitats de les dones del primer any del
diagnostic amb les de més d’un any a excepcié de preocupacié pel pes, cura de la pell,
moviment del brag i activitats de la vida diaria. Mentre la preocupacié pel pes era més
prevalent en el grup de més d’un any, el moviment del brag, les activitats de la vida diaria i cura

de la pell eren més freqiients entre les dones que es trobaven en el seu primer any.

Ness (172), amb una mostra de 146 de dones diagnosticades de cancer de mama, va trobar
que durant el primer any després del diagnostic les preocupacions més prevalents eren la
caiguda de cabell, la cura de la pell, els fogots i la por a la recaiguda, mentre que en el grup de

2 a 5 anys eren els fogots, la neuropatia periféerica i la por a la recidiva.

Burguess (173), en relacié a la depressié i I'ansietat, amb una mostra de 222 dones amb
diagnostic de cancer de mama, va observar que la seva prevalenga disminuia en funcié del
temps transcorregut des del diagnostic i que en les dones del primer any del diagnostic era el
doble que en la poblacié general. La depressio i I'ansietat eren més prevalents després de la
recidiva que no en el moment del diagnostic inicial. Les dones en remissié van mostrar nivells

similars als de la poblacié general de depressié i ansietat.
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Mehnert i Koch (174), van trobar, amb una mostra de 835 dones diagnosticades de cancer de
mama, que el 38% de la mostra presentava nivells d’ansietat i un 22% de depressié entre

moderada i severa, independentment del temps transcorregut des del diagnostic.

Aixi doncs, les dades obtingudes en aquestes recerques no sén del tot coincidents, ja que
mentre alguns estudis indiquen que les necessitats varien en funcié del periode transcorregut
des del diagnostic, en altres aquestes necessitats es mantenen al llarg del temps o durant el
periode de supervivencia. Aixo ens indica la necessitat de realitzar més estudis per tal de
verificar si aquestes necessitats varien o no en funci6 del temps transcorregut des del

diagnostic.

1.4. Qualitat de vida

Tal i com assenyala Casas (175), es poden identificar diferents definicions sobre qualitat de vida
en la literatura cientifica, aixi com diferents corrents i maneres de conceptualitzar-la, essent
moltes vegades els conceptes de benestar, benestar psicologic, benestar subjectiu, satisfaccié
vital o d’altres utilitzats de forma intercanviable amb el de qualitat de vida. Alguns autors (175-
177), consideren el concepte de qualitat de vida com una dimensié d’ordre superior que inclou

a tots els conceptes abans esmentats.

L’OMS defineix la qualitat de vida com la “percepcié adequada i correcta que té una persona
de si mateixa en el context cultural i de valors en la que esta immersa, en relacié amb els seus
objectius, normes, esperances i inquietuds. La seva percepcié pot estar influida per la seva salut
fisica, psiquica, el seu nivell d’independéncia i les seves relacions socials”. Aquesta definicio,

encara que complerta, no és practica (178).

Aaronson (179) considera que la definicié de la salut de FOMS, com “un estat de complert
benestar fisic, mental i social, i no només I'absencia d’afeccions o malalties” (180), és un bon
punt de partida per definir la qualitat de vida i que, des del punt de vista de I'oncologia, s’han

d’incloure també els efectes de la malaltia i dels tractaments.

Des de la tradicido de les ciéncies socials, la salut és concebuda com un ambit més dins del
benestar i, per tant, el focus d'atencié esta en estudiar la importancia que pot tenir la salut per
al benestar en general, sense utilitzar poblacio clinica per fer aquests estudis. Des de la tradicio
de les ciéncies de la salut, el focus s’ha centrat en poblacions afectades per

determinades malalties o problemes de salut, per valorar I'impacte que té en la seva qualitat de
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vida el fet de tenir una determinada malaltia o problema. Una definicié que se situaria dins
d'aquesta segona perspectiva seria la seglient:

"La qualitat de vida relacionada amb la salut es refereix al fet pel qual la disfuncié fisica, el dolor
i el malestar provoquen limitacions de les conductes quotidianes, activitats socials, benestar
psicologic i altres aspectes del dia a dia dels subjectes i la seva qualitat de vida global, jutjada pel

propi subjecte” (182).

Michalos (181) defineix el concepte de qualitat de vida relativa a la salut, com la “naturalesa
global i el valor de la vida en relacié a la salut”, tot intentant conciliar tradicions diferenciades
pel que fa a l'estudi de la qualitat de vida fent un émfasi especial en la salut (tant fisica com

mental) (181).

No hi ha un consens sobre les dimensions que conformen la qualitat de vida pero si un cert
grau d’acord en quines sén les arees de la salut que es veuen afectades per la malaltia i els
tractaments. Aquestes arees soén: el simptomes i els efectes secundaris tant de la malaltia com
dels tractaments, el funcionament fisic, entés com la capacitat per realitzar diferents tasques, el
funcionament psicologic, sobretot I'estat d’anim, i el funcionament social, que es refereix a la

interaccié amb les altres persones de la comunitat (183).

Malgrat es pot diferenciar una mesura de la qualitat de vida en base a elements o criteris més
objectius (PIB d’un pais o regié, nombre de metges per habitants, etc.), la qualitat de vida
també té un component més psicosocial i, per tant, més centrat en les persones i en les seves
percepcions. Tal com assenyala Arraras (183), actualment hi ha un ampli consens entre els
professionals en considerar que ha de ser el pacient qui avalui la seva qualitat de vida. En
aquest sentit, és més important la dimensid subjectiva de la qualitat de vida que no pas

I'objectiva.

Es disposen de diferents instruments per mesurar la qualitat de vida segons la patologia que
presenti la persona. Alguns exemples d’instruments que es poden utilitzar en pacients
oncologics sén:

* Qiestionari de Salut SF-36 (184)

* QLQ-C30, EORTC (Organitzacié Europea per a la Recerca i el Tractament del

Cancer) (185)

*  QLQ-LCI3 (modul de cancer de pulmo) (186)

*  QLQ-BR23 (modul de cancer de mama) (187)

*  QLQQ-H&N37 (modul de cancer de cap i coll) (188)
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*  Perfil de Salut de Nottingham; NHP (189)
*  Perfil de I'lmpacte de la Malaltia; SIP (190)

1.5. Salut Mental Positiva (SMP)

La Salut Mental Positiva (SMP) no pot ser definida d’'una forma directa, ja que és un constructe
i cal considerar termes, factors o dimensions més especifiques com els contructes
aprenentatge i/o I'amor. Aquesta perspectiva enmarca la SMP en l'espai metodologic dels

models causals (191).

El terme SMP resulta d’entrada atractiu, ja que ens ajuda a enfocar la comprensié del
funcionament mental de I'esser huma des d’'una optica “positiva”, és a dir, optimista, saludable,

orientada al benestar i al creixement personal (191).

Fins I'any 1948 en que 'OMS (180) modifica la definicio de la salut, s’entenia per salut
I’abséncia de malaltia. Aquesta conceptualitzacié de salut havia perdurat durant segles.

La nova definicioé de salut de 'OMS ha estat molt criticada ja que s’ha considerat utopica, molt
ambiciosa i que correspon a una situacié ideal. Inclou tres idees innovadores com sén: cal un
abordatge integral de la salut mental, la salut mental és molt més que I'abséncia de malaltia i la

salut mental esta intimament relacionada amb la salut fisica i la conducta (180).

Cal assenyalar que al 1977, ’Assemblea Mundial de la Salut va establir com a objectiu, i en el
que es van implicar tots els Estats Membres de 'OMS, la consecucié progressiva d’un nivell de
salut per a tots els ciutadans del moén, que els hi permetés desenvolupar una vida social i
economica satisfactoria (192). Aquesta estratégia, va ser definida a Alma-Ata el 1978 i

confirmada a I'’Assemblea Mundial del 1979 per a tots els Estats Membres (193).

Ja en el segle XXI, i després de 25 anys de la declaracié d’Alma-Ata, 'OMS reflexiona sobre el
sentit original d’aquest objectiu ates que en reiterades ocasions ha estat mal interpretat i
distorsionat. L’eslogan “Salut per a tots” ha estat victima de simplificacions conceptuals i
facilismes condicionats per un model hegemonic, que confon la salut i el cuidatge integral com

una atencié medica reparativa i centrada en la malaltia (194).
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L’any 2005, conscients de la transcendencia del valor de la salut mental, la Comissié de les
Comunitats Europees publica el Llibre Verd “Cap a una estratégia de la Unié Europea en
materia de Salut Mental”, on es posa de manifest que “la salut mental és una qliestio capital per
als ciutadans, la societat i les politiques publiques. Sense Salut Mental no hi ha Salut” (195).

Quant a la Salut Mental Positiva (SMP), el constructe té els seus origens en el moviment que
es va generar en la primera meitat del segle XX al voltant de la denominacié i I'abordatge dels
trastorns mentals, acceptant que la salut mental és quelcom més que I'abséncia de malaltia.
S’introdueix el terme de salut mental com un concepte Unic per parlar de salut i malaltia, que
emfatitza la necessitat de treballar no tan sols en la prevencié sin6 també i, fonamentalment,
en la Promocié de la Salut Mental. Aquest plantejament, segueix plenament vigent en la
primera década del segle XXI|, com ho demostren diversos documents i linies de treball que
reben suport de les principals institucions politiques i sanitaries nacionals i internacionals

(180,195-200).

El concepte de SMP, vinculat a la Promocié de la Salut Mental, s’orienta al reforcament i
desenvolupament optim del funcionament de I'esser huma (201). La SMP és “un estat de
benestar en el qué I'individu és capa¢ de desenvolupar les seves habilitats, fer front a les
situacions quotidianes d’estres, treballar de forma productiva i contribuir a la seva comunitat”
(202). La perspectiva de la SMP contribueix a potenciar la cohesié social, a millorar la pau i

I'estabilitat de I'entorn, i al desenvolupament economic de la societat (203).

El model de SMP elaborat per Jahoda el 1958 (204), publicat en forma de document
monografic, sota el titol “Current concepts of positive mental Health”, es configura com una
conceptualitzacié multidimensional de la SMP. Parteix d’una perspectiva individual a on, si bé es
reconeix la influencia de I'ambient i de la cultura de les persones, s’afirma que és incorrecte

parlar de societats o comunitats malaltes.

Aquest model reconeix la mutua influéncia de la salut mental i la fisica i defensa que tenir una
bona salut fisica és condicié necessaria pero no suficient per una bona salut mental. Aborda la
salut mental des d’'una perspectiva positiva. En aquest sentit, es considera que cada esser huma

té aspectes sans i malalts, ja siguin pacients mentals o persones sanes.

L’ambient juga un paper important en el manteniment de la salut mental, entenent per ambient,
les xarxes socials amb les qué s’interactua i s’estableix relacions intimes, les institucions i
estructures socials, que demanen certs rols de les persones podent ser les seves variacions

rellevants per a la salut psicologica (205).
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El treball de Jahoda va ser i continua essent un punt de referéncia essencial en la
conceptualitzacié i I'abordatge de la salut mental des d’una perspectiva de Promocié de la
Salut. Destaca la necessitat de superar els conceptes de salut mental focalitzats en la prevencio
o el tractament i avangar vers una intervencié centrada en potenciar el desenvolupament

personal positiu (205).

Jahoda (204) proposa sis aspectes generals en els que es sustenta el seu model: actitud vers un
mateix, creixement i actualitzaci, integracio, autonomia, percepcié de la realitat i control
ambiental. Es tracta d’'un plantejament teoric i malgrat no va realitzar cap investigacié per

verificar la seva validesa empirica, en I'actualitat continua sent un model plenament vigent.

Lluch, el 1999, operativitza els sis criteris de Jahoda amb la finalitat de desenvolupar una escala
per avaluar la SMP. Aquesta escala va ser validada, i es va obtenir una estructura multifactorial
del constructe de SMP format per sis factors que poden ser mesurats de manera individual o
en grup: satisfaccio personal, actitud prosocial, autocontrol, autonomia, resolucié de
problemes i actualitzacio i habilitats de relacié interpersonal (201,205,206). A partir del perfil

obtingut, se suggereixen intervencions o accions per millorar i desenvolupar la SMP.

Les estratégies haurien d’estar orientades no tan sols a enfortir les habilitats d’afrontament,
sind també a comprendre la normalitat de la preséncia de les emocions negatives davant de

situacions adverses com pot ser un cancer de mama.

Com afirma Lluch (207) “I'estructura psicologica de I'esser huma és complexa, hi ha emocions,
sentiments, vivéncies, percepcions, i la vida quotidiana (aquest espai on l'esser huma es
desenvolupa diariament en un context determinat i en interaccié amb els altres) també ho és

In

(-..) la vida no és facil”, és una expressié que reflecteix aquesta complexitat de viure en si, del

ser i de 'estar.

D’aixo se’n dedueix que les intervencions han d’anar dirigides a ajudar a les persones a
moure’s o manegar-se en aquesta complexitat, que provoca estats de benestar, inquietud,

malestar, patiment i conflicte.

Una de les tasques més importants dels professionals de la salut a I'hora de promoure la SMP, i
en el cas que ens ocupa, en les dones diagnosticades de cancer de mama, és ajudar a les dones
a sentir-se bé, pero també ajudar-les a entendre els estats emocionals negatius com a normals

(208,209).
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Des de la perspectiva de la Promocié de la Salut, la intervencié infermera s’ha d’orientar a
detectar les potencialitats de les dones per tal que, mitjangant aquesta intervencid, la pacient
descobreixi per si mateixa les seves potencialitats, les desenvolupi i les utilitzi per afrontar de

manera adaptativa al canvi que la malaltia ha representat en la seva vida.
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2. Hipotesis i Objectius
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Les intervencions infermeres tenen per objectiu cobrir les necessitats de les persones
afectades per una malaltia. Per tal de donar resposta a les necessitats de les dones
diagnosticades de cancer de mama, en els diferents periodes temporals des del diagnostic, és

necessari i imprescindible conéixer quines sén aquestes necessitats.

En lactualitat hi ha divergencia en les dades aportades pels diferents estudis sobre les
necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama en els diferents moments i durant
el periode de supervivéncia. Alguns estudis assenyalen una disminucié d’aquestes necessitats al

llarg del temps mentre que altres indiquen un manteniment d’aquestes necessitats.

Cal, per tant, disposar d’estudis que permetin coneixer en profunditat aquestes necessitats,
aixi com d’instruments validats en el nostre context per poder detectar-les i avaluar-les. S’ha
escollit la PNAT donat que és un instrument de facil i rapida administracié que permet avaluar

els diferents ambits en les que s’agrupen aquestes necessitats.

Les dades obtingudes mitjangant metodologia quantitativa permeten una primera aproximacio,
pero no complerta. La metodologia qualitativa, en contrast, ens proporciona un aprofundiment
en el coneixement i deteccié d’aquestes necessitats, si bé per si sola té les seves limitacions. Es
necessari combinar les dues metodologies per tal d’obtenir un coneixement més profund i

complet.

Donat que sén escassos els estudis que combinen les dues metodologies, la pretensié
d’aquesta tesi és intentar proporcionar un perfil, el més acurat possible, de les necessitats de
les dones diagnosticades de cancer de mama en diferents moments temporals i des d’una

perspectiva bio-psico-social.
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2.1. Hipotesis

HI1 Les propietats psicométriques de la versié adaptada de la PNAT sén similars a les del

instrument original en anglés.

H2 Les puntuacions en les dimensions fisica, psicologica i social de la PNAT varien en funcié

del periode en que es trobin les dones diagnosticades de cancer de mama.

H3 Les puntuacions en les dimensions d’efectes de la terapia, imatge corporal, sexualitat i
perspectiva de futur de 'TEORTC QLQ-BR23 varien en funcié del periode en que es troben les

dones diagnosticades de cancer de mama.

H4 Les puntuacions en les dimensions del questionari de SMP varien en funcié del periode en

que es troben les dones diagnosticades de cancer de mama.

HS5 La informacié obtinguda mitjangant la PNAT, TEORTC QLQ-BR23 i el qiiestionari de SMP
és similar a la obtinguda mitjangant les entrevistes grupals i I'entrevista individual en profunditat

realitzada a una professional infermera experta en cancer de mama.
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2.2. Objectius

L’objectiu general d’aquest estudi és identificar les necessitats de les dones diagnosticades de
cancer de mama en diferents periodes temporals després del diagnostic de la malaltia: un any,
dos anys, entre tres i cinc anys i més de cinc anys des del diagnostic. Més especificament es

pretén:

I. Traduir i adaptar a I'espanyol I'escala The Patient Needs Assessment Tool (PNAT) i
determinar les seves principals propietats psicomeétriques: fiabilitat, consisténcia
interna, fiabilitat inter-examinador i test-retest i validesa de constructe convergent i
discriminant.

2. ldentificar les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama en cada
periode temporal i determinar si hi ha diferéncies en la manifestacié d’aquestes
necessitats entre els periodes estudiats.

3. Valorar la qualitat de vida de les dones diagnosticades de cancer de mama en diferents
periodes temporals després del diagnostic.

4. Valorar la SMP en la dones diagnosticades de cancer de mama en diferents periodes
després del diagnostic.

5. Triangular la informacié proporcionada per les dues metodologies per tal d’identificar
d’'una manera més detallada i completa les necessitats de les dones diagnosticades de

cancer de mama.
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3.1. Disseny

Es tracta d’'un estudi mixte en qué s’ha combinat la metodologia quantitativa i la qualitativa.
L’estudi amb metodologia quantitativa (primera fase) s’ha basat en un disseny observacional,
transversal i analitic i I'estudi amb metodologia qualitativa (segona fase) s’ha basat en

entrevistes grupals semiestructurades sota un enfocament fenomenologic.

3.2. Poblacio d’estudi

La poblacié d’estudi sén les dones diagnosticades de cancer de mama de la provincia de Girona
que segueixin tractament o control als dispositius sanitaris de la Regié Sanitaria de Girona

(RSG).

o r

3.3. Criteris d’inclusio i exclusio

Els criteris d’inclusié han estat:

* Haver estat diagnosticada de cancer de mama.
v" Faunany
v" Fa2anys
v' Entre 3i 5 anys
v' Més de 5 anys
* Haver signat el consentiment informat.
* Ser major de 18 anys.

Els criteris d’exclusidé han estat:

*  Pacients amb patologia psiquiatrica.

e Dones amb dificultat idiomatica.
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3.4. Mostra

Es va realitzar un mostreig de conveniéncia consecutiu als dispositius assistencials de I'Hospital
Sta. Caterina de Salt, Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta - Institut Catala
d’Oncologia (ICO), Hospital de Palamods i Hospital de Figueres i es van reclutar totes les

pacients que complien els criteris de participacié i que van donar el seu consentiment.

El reclutament de les participants es va realitzar durant els anys 2012 i 2013.
La mostra de la primera fase (metodologia quantitativa) esta constituida per 256 dones que

rebien o havien rebut atencié assistencial en la RSG.

Pel que fa a la segona fase (metodologia qualitativa) 86 dones de les 256 que van participar en
la primera fase, van donar el seu consentiment per participar en la segona fase. Es van
constituir un total de 5 grups de discussio, un grup per a cada periode més un grup format per
professionals de I'ambit sanitari que també havien sigut diagnosticades de cancer de mama. A
més dels 5 grups esmentats, s’ha realitzat una entrevista individual, seguint el mateix guio, a

una infermera d’una Unitat de Patologia Mamaria.

Calcul de la Mida de la Mostra

Per tal de determinar les diferéncies en la puntuacié de les diferents subescales de la PNAT
d’acord amb el periode de la malaltia (4 grups), es va assumir un nivell de significacié del 5%,
una variabilitat intergrupal de 5 punts i una variabilitat intragrup de 10 punts. Tenint en compte
aquests parametres, per tal de detectar diferéncies en el contrast d’hipotesis nula - les
mitjanes dels 4 grups son iguals - mitjangant una analisi de la varianga d’un factor per a
mostres independents amb una poténcia estadistica del 80%, es va considerar una mostra
teorica de 224 participants, distribuits de forma proporcional entre els 4 grups. Aixi, calia

reclutar 56 participants en cada periode estudiat.
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3.5. Variables d’estudi

Variables sociodemografiques:

Edat (continua): en anys. (Questionari ad-hoc)

Pais d’origen (categorica). (Questionari ad-hoc)

Persones que conviuen amb la dona (categorica): viu sola, viu amb la parella,
viu amb la parella i els fills, viu amb el fills, viu amb els pares, viu amb els pares i
la parella, viu amb els pares, la parella i els fills. (Questionari ad-hoc)

Nombre de fills (continua): en anys. (Qlestionari ad-hoc)

Edat dels fills (continua): en anys. (Questionari ad-hoc)

Ocupacio (categorica): | (A I'atur, mestressa de casa, treballadors de serveis
eventuals no qualificats, treballadors temporals/cangurs, etc..); 2 (Treballadors
no qualificats: cambrer, ascensorista, empleat de benzinera, etc..);

3 (Operadors de maquinaria, treballadors semiqualificats: operaris, repartidors,
perruquers no propietaris, etc..); 4 (Propietaris de petits negocis, agricultor de
petita explotacio, treballadors manuals qualificats: fuster, paleta, detectius,
electricista, etc..); 5 (Treballadors de fora d’oficina, comercials, venedors,
representants, etc..); 6 (Técnics semi-professionals, treballadors d’oficines:
empleats de banca, administratius, delineants, etc..); 7 (Carrecs intermitjos,
professionals assalariat, propietaris de grans negocis, etc..). (Questionari ad-
hoc)

Nivell de formacioé (categorica): |(Sense estudis, primer grau o EGB sense
acabar); 2 (Estudis de primaria acabats); 3 (Batxillerat superior incomplert o FP
de 2° grau incomplert); 4 (Batxillerat superior / FP de 2° grau acabat); 5
(Formacié de tipus universitari incomplerta); 6 (Titol de grau mig / diplomatura)

i 7 (Titol grau superior acabat). (Qtestionari ad-hoc)
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* Disposar de familiars/persones a qui pot demanar ajuda (categorica): si, no.
(Qiiestionari ad-hoc)

* Frequéncia de sortida del domicili (categorica): cada dia, cada dos o tres dies,
menys de tres dies, un-dos dies/mes, no surt. (Questionari ad-hoc)

* Frequéncia amb qué es troba i/o parla amb els seus familiars més propers
(categorica): cada dia, cada dos o tres dies, setmanalment, mensualment,
anualment, mai. (Questionari ad-hoc)

* Frequéncia amb qué es troba i/o parla amb els seus amics o veins més propers
(categorica): cada dia, cada dos o tres dies, setmanalment, mensualment,
anualment, mai. (Questionari ad-hoc)

* Disposar de persona especial amb la qué pot compartir confidéencies,
sentiments, algu en qui confiar (categorica): si, no. (Questionari ad-hoc)

* Nivell socioeconomic (categorica): Baix, mig baix, mig, mig alt, alt. (Escala de
Hollingshead)

Variables cliniques:

* Tipus dintervencié (categorica): tumorectomia simple bilateral i/fo GS,
tumorectomia bilateral amb limfadenectomia, mastectomia i/o mastectomia
amb reconstruccié bilateral /o GS, mastectomia i/o mastectomia amb
reconstruccio bilateral amb limfadenectomia. (Quiestionari ad-hoc)

* Hospital on ha estat intervinguda (categorica): Hospital Sta. Caterina, Hospital
Universitari de Girona Dr. Josep Trueta, Hospital de Palamés, Hospital de
Figueres, ICO. (Questionari ad-hoc)

* Antecedents familiars de la mateixa malaltia (categorica): si, no. (Qiestionari
ad-hoc)

* Antecedents familiars amb altres neoplasies (categorica): si, no. (Qiiestionari

ad-hoc)
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* Periode temporal despres del diagnostic de la malaltia (categorica): al cap | any,
de 2 anys, d’entre 3 i 5 anys i després de 5 anys del diagnostic. (Questionari
ad-hoc)

* Necessitats (continua) (PNAT).

*  Qualitat de vida (continua) (EORTC QLQ-BR23).

* Salut Mental Positiva (continua) (SMP).

* Cerca visual (continua) (DST).

* Velocitat perceptual i grafomotora (continua) (DST).

*  Atencid (continua) (Digits) (continua).

*  Atencié visual sostinguda (continua) (TMT).

*  Flexibilitat mental (continua) (TMT).

* Memoria de treball verbal (continua) (Digits).

*  Orientacié temporal i espaial (continua) (MMSE).

3.6. Instruments

3.6.1. Instruments de la primera fase
(metodologia quantitativa)

Qiliestionari ad-hoc

Qiestionari elaborat especificament per a aquesta recerca i que té com objectiu recollir les
dades corresponents a les variables descriptives generals. Concretament, permet recollir
informacié relativa a I'edat, el pais d’origen, I'estructura familiar, el tipus d’ocupacio, el nivell
d’estudis, la xarxa social, el tipus d’intervencié quirdrgica, els antecedents familiars de cancer

de mama i els antecedents familiars d’altres neoplasies (Annex 1).
Four Factor Index of Social Status (210)

Proporciona un index del nivell socioeconomic a partir de quatre factors ponderats: estat civil,

nivell d’educacio, professio i situacié laboral. La puntuacié del nivell socioeconomic d’una unitat
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familiar es calcula multiplicant el valor de tipus d’ocupacio per 5 i el valor del nivell d’educacié
per 3. Les puntuacions o valors del tipus d’ocupacio i del nivell de formacié sén proporcionats
pel propi instrument. Les ponderacions del tipus d’ocupacié i del nivell de formacié s’han
calculat mitjangant equacions de regressions multiples. Les puntuacions oscil len entre 66
(nivell alt) i 8 (nivell baix). Tanmateix, aquestes puntuacions es poden agrupar en cinc
categories: nivell alt (66-55), mig-alt (54-40), mig (39-30), mig-baix (29-20) i baix (19-8) (Annex
2).

The Patient Needs Assessment Tool (PNAT) (166)

La PNAT(The Patient Needs Assessment Tool) és una escala que es complementa mitjangant una
entrevista estructurada i que permet detectar possibles problemes fisics i psicosocials en
malalts de cancer. Proporciona valoracions independents de I'estat fisic, psicologic i social i
clarifica els tipus d’intervencions necessaries per fer front a les disfuncions especifiques

detectades en cadascuna d’aquestes arees.

Els index de fiabilitat, tant el relatiu a la consisténcia interna com a I'acord entre jutges, son
bons (els coeficients de correlacions intraclasse oscil len entre 0,71 i 0,97). Pel que fa
referéncia a la validesa de constructe, els autors van obtenir correlacions altes entre cadascuna
de les subescales i les valoracions fetes per avaluadors experts (coeficients de correlacions
entre 0,85 i 0,95) i amb les puntuacions obtingudes mitjangant instruments apropiats i validats
per mesurar les diferents arees funcionals objecte d’estudi. Les puntuacions de cada item
oscil fen entre | i 5, i s’obté una puntuacié global de cada una de les tres dimensions avaluades.

Les puntuacions elevades sén indicatives que les necessitats estan cobertes.

Inclou les seglients dimensions:

Dimensié Fisica: permet valorar les necessitats relacionades amb la Mobilitat (per exemple
si la pacient ha d’estar enllitada o graus de dependéncia), la Comunicacié (aspectes tal com la
capacitat de comprensié escrita o verbal, déficits de llenguatge, etc..), les Activitats de la vida
diaria (grau d’autonomia per alimentar-se, vestir-se, banyar-se, etc.), Funcié intestinal i bufeta
(control dels esfinters i grau d’autonomia), Malestar (valoracié subjectiva dels simptomes fisics
com marejos, picors, cansament, etc.), Estat d’alerta i consciéncia (valoracié del nivell de

consciencia o d’alteracié del pensament).

Dimensié Psicologica: permet valorar I'estat emocional i les necessitats que se’n deriven.

Inclou: Avaluacié psicologica prévia (antecedents d’alteracions emocionals i de la personalitat
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anteriors a la malaltia), Depressié (estat afectiu i simptomes depressius), Ansietat (simptomes
d’ansietat associats a la malaltia), Actitud enfront la malaltia (nivell de desesperacio i
desesperanca relacionada amb la malaltia) i Actitud enfront al tractament (expectatives

relatives a la eficacia del tractament).

Dimensié Social: Avalua el Suport Efectiu (percepcié del grau d’ajuda adequat que rep dels
altres per realitzar les activitat de la vida diaria), Xarxa de Suport Individual (grau de solidaritat
i suport emocional que rep dels seus familiars), Xarxa de Suport no Médic (satisfaccié amb els
suports que rep d’entitats o organismes no medics), Xarxa de Suport Medic (adequacio i
disponibilitat de l'atenci6 meédica per cobrir les seves necessitats) i Seguretat Financera
(adequacio dels recursos economics de que disposa per cobrir les necessitats derivades de la

malaltia) (Annex 3).

Qiiestionari de qualitat de vida del pacient oncologic EORTC QLQ-BR23
(187,188,211)

Es tracta d’'un questionari tipus autoinforme desenvolupat per I'European Organization for
Research and Treatment of Cancer (EORTC) per avaluar la qualitat de vida en malalts amb
cancer de mama. Consta de 23 items que valoren simptomes i efectes secundaris relacionats
amb els diferents tipus de tractament (cirurgia, radioterapia, quimioterapia i tractament

hormonal), imatge corporal, sexualitat i perspectives de futur.

El qliestionari consta de dues parts que s’organitzen en escales i items individuals. L’area de
nivell de funcionament inclou les escales d’imatge corporal i funcionament sexual aixi com els

items individuals de gaudiment del sexe i preocupacio pel futur.

La segona part fa referéncia als simptomes i inclou les escales de simptomes del brag, del pit,
efectes secundaris de la quimioterapia i hormonoterapia i un item referit a la preocupacié per
la perdua de cabell. Els items del questionari es valoren en una escala de 4 punts (I, en

“absoluto”; 2, un “poco”; 3, “bastante” i 4, “mucho”).

Les puntuacions obtingudes en cada escala i en els items individuals es transformen a una
puntuacié de 0 a 100. Les puntuacions altes son indicatives d’'una major simptomatologia i,

conseqlientment, una pitjor qualitat de vida.
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El qliestionari va ser validat mitjangant un primer estudi en el que es van incloure pacients de
tres paisos: Holanda, Estats Units i Espanya (212). L’analisi d’escalament multitret confirma
I’estructura hipotitzada de quatre de les cinc escales. Els coeficients alpha de Cronbach varen
ser, en general, baixos a la mostra espanyola (entre 0,45 i 0,94) i alts a la mostra d’Estats Units

(entre 0,70 0,91).

Posteriorment, Arraras (213) va realitzar un segon estudi de validaci6 amb una mostra més
amplia i espanyola obtenint resultats similars a I'anterior. Tres escales varen presentar
coeficients alpha de Cronbach superiors a 0,70. Pel que fa a la validesa, els valors obtinguts en
les diferents escales varen permetre diferenciar els pacients en funcié de I'estadi de la malaltia,
cirurgia previa, estat funcional i modalitat de tractament, reflectint els canvis en la qualitat de
vida al llarg del temps en funcié6 de l'estat funcional i dels canvis induits mitjangant el

tractament.

Els autors conclouen que els resultats obtinguts donen suport a la validesa clinica i
transcultural de TEORTC QLQ BR-23 com a un qiiestionari per avaluar qiiestions especifiques

de la qualitat de vida en pacients amb cancer de mama (212) (Annex 4).

Qiiestionari de Salut Mental Positiva (201,205)

El questionari de Salut Mental Positiva (SMP) va ser construit i validat per Lluch (201,205) i es
fonamenta en el model de Jahoda (204). Esta format per 39 items distribuits de manera

desigual entre les 6 dimensions que valora aquest questionari.

Els items estan redactats en sentit positiu o negatiu i es valoren en una escala que oscil 1a entre
| i 4 d’acord amb la freqiiéncia en qué es presenten: Sempre o quasi sempre, més aviat

frequient, algunes vegades i mai o quasi mai.

El qliestionari proporciona una puntuacié global de SMP (suma de puntuacions de tots els
items) aixi com de cadascun dels factors o dimensions. La puntuacié global de la SMP oscil 1a
entre 39 (baixa SMP) i I55 (elevada SMP). Els valors minims i maxims de cadascuna de les
dimensions sén els seglients: 8-32 (satisfaccié personal), 5-20 (actitud prosocial), 5-20
(autocontrol), 5-20 (autonomia), 9-36 (resolucié de problemes) i 7-28 (habilitats de relacié

interpersonal) (214).
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El qiiestionari de SMP s’ha validat en poblacié general i amb estudiants. Pel que fa a la validesa,
I'analisi factorial exploratoria permet extreure les sis dimensions proposades i la puntuacio
global de I'escala correlaciona — 0,43 amb el GHQ-12 i 0,54 amb el WHOQOL-BREF.

La consisténcia interna global (alpha de Crombach) és de 0,91 i la de les diferents dimensions

oscil 1a entre 0,58 (actitud prosocial) i 0,83 (satisfaccié personal).

Totes les dimensions, a excepcid de I'actitud prosocial, tenen una consisténcia interna superior
a 0,70. Pel que fa al test-retest, les correlacions entre dues administracions del qliestionari es
de 0,85, per a la puntuacié global, i pel que fa a les dimensions, oscil fen entre 0,60 i 0,79.
Recentment el quiestionari SMP s’ha utilitzat en poblacié amb problemes de salut fisica cronica

obtenint resultats similars als observats amb poblacié normal (214) (Annex 5).

Tot seguit s’especifiquen les dimensions avaluades:

(FI) Satisfaccio Personal: Autoconcepte, satisfacci6 amb la vida personal, satisfacci6 amb les
perspectives de futur.

(F2) Actitud Prosocial: Predisposicié activa envers la dimensio social/cap a la societat, actitud
social altruista/actitud d’ajuda-suport cap els altres, acceptacid dels altres i dels fets socials
diferencials.

(F3) Autocontrol: Capacitat per a I'afrontament de I'estrés/de situacions conflictives, equilibri
emocional/control emocional, tolerancia de I'ansietat i de I'estreés.

(F4) Autonomia: Capacitat per tenir criteri propis, independéncia, autoregulacié de la propia
conducta, seguretat personal/confianga en un mateix.

(F5) Resolucié de Problemes i Autoactualitzacio: Capacitat d’analisi, habilitat per prendre decisions,
flexibilitat/capacitat per adaptar-se als canvis, actitud de creixement i desenvolupament
personal continu.

(F6) Habilitats de Relacions Interpersonals: Habilitat per establir relacions interpersonals,
empatia/capacitat per entendre els sentiments dels altres, habilitat per donar suport emocional,

habilitat per establir relacions interpersonals intimes.

Proves Cognitives

Symbol Digit Test (215)

El Symbol Digit Test (DST), o Clau de NUmeros, és un subtest de I'escala d’intel ligéncia per
adults de Weschsler (WAIS) (215) que permet avaluar la cerca visual i la velocitat perceptual i

grafomotora. Aquest subtest consisteix en dibuixar en una casella el simbol que es correspon a
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cada numero en un temps maxim de 90 segons. Hi ha 9 simbols diferents. La puntuacié total

correspon al nombre d’encerts i la puntuacié maxima és de 90 punts (Annex 6).

Trail Making Test o Test del Trac (216)

Es una prova que avalua I'atencié visual sostinguda, seqiienciacié, flexibilitat mental, rastreig
visual i habilitat grafomotora. Consta de dues parts. A la part A el subjecte ha d’unir amb una
linia cercles amb digits de I'l al 25 en ordre creixent. A la part B ha d’unir alternadament
cercles amb numeros i lletres, seguint I'ordre creixent dels nimeros i I'ordre alfabétic de les
lletres (216-219). La puntuacié de la part A correspon al nimero de segons que tarda el
subjecte en arribar al nimero 25. | la puntuacié de la part B correspon al nimero de segons

que tarda el subjecte en arribar a la lletra L (Annex 7).

Digits (215)

Es un subtest de I'escala d’intel ligéncia per adults de Weschsler (WAIS) (215) i esta formada
per dos tasques: digits directes (consisteix en repetir una série de digits en el mateix ordre en
que es presenten oralment) i digits inversos (consisteix en repetir una série de digits en 'ordre
invers en que s’han presentat). Les puntuacions de cada una d’aquestes tasques es corresponen

al nombre de digits de la série més llarga que s’ha repetit sense error (Annex 8).

Orientacié Temporal i Espaial (220)

S’han administrat els items corresponents a l'orientacié temporal i espaial del Mini- Mental
State Examination. L'orientacié temporal consta de cinc preguntes i la seva puntuacié maxima
és de 5 punts (un punt per cada item correcte). Es pregunta el dia de la setmana, data, mes,

any i estacié de 'any.

L’orientacié espaial consta, també, de cinc preguntes amb la mateixa valoracié que I'orientacié
temporal. Es pregunta el lloc on es realitza 'entrevista, hospital, ciutat, provincia i pais (Annex

9).
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3.6.2. Instruments de la segona fase (metodologia

qualitativa)

Pel que fa a la metodologia qualitativa, s’ha basat en I'Gs de I'entrevista grupal amb dones del
mateix periode seguint el guid de la PNAT i en I'entrevista individual amb una infermera de

cures de mama, utilitzant el mateix guio.

L’entrevista és una técnica que permet obtenir informacid mitjancant una conversa
professional amb una o varies persones per tal de realitzar un estudi analitic d’investigacié o
per contribuir en els diagnostics o tractaments socials (221). Es poden diferenciar dos tipus

d’entrevista: individual i grupal.

L’entrevista individual es defineix com una conversa ordinaria, amb algunes caracteristiques
particulars, i pot ser semi-estructurada o oberta (222). Pel que fa a les entrevistes grupals, es
tracta d’entrevistes en les qué els participants reconstrueixen discursivament el grup social al
qué pertanyen, el que permet conéixer les seves experiéncies, opinions, creences, sentiments,
coneixements, etc. (222). Es a dir, els investigadors es reuneixen en grups de persones per tal
de que parlin de les seves vides i experiéncies en el curs de discursions obertes i lliurement

fluents (223).

En funcié del nivell d’estructuracié de les preguntes, també es poden diferenciar tres tipus
d’entrevista (224):

a) Entrevista estandarditzada i oberta: les preguntes estan prefixades a priori tant en la
seva formulacié com en el ordre de presentacio i les respostes segueixen un format
obert.

b) Entrevista semi-estructurada: Es parteix d’'un guid de preguntes i la formulacié i la
seqliencia de les preguntes es decideix en el transcurs de la conversa. Es poden
incorporar noves preguntes durant I'entrevista.

c) Entrevista oberta o en profunditat. Hi ha un guié ampli de temes a tractar pero les

preguntes van apareixen durant I'entrevista, sense un ordre concret.

Moltes vegades els termes entrevista grupal, grup de discussio i grup focal s’utilitzen com a
sinonims (225). Aixi per exemple, Morgan tal com citen Callejo (226) o Infiesta, Vicente i
Cohen (225), defineix el grup focal com a entrevista grupal. No obstant aixo, es possible

establir diferenciacions entre els tres termes.
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La caracteristica més important o clau dels grups de discussié és la interaccié activa que es
produeix entre els participants per explorar els seus punts de vista i opinions (227). Els grups
de discussié estan dissenyats per investigar els temes comuns d’un grup de persones que, en
trobar-se en una situacié discursiva o de conversa, tendeixen a representar els discursos més
o menys caracteristics dels grups socials als qué pertanyen (228). L Us dels grups de discussio
en la recerca en infermeria, d’igual manera que els grups focals i les entrevistes grupals, s’ha
incrementat considerablement en els darrers anys (229) com a métode per recopilar

informacio.

Es considera que cada grup de discussio hauria d’estar format per entre 4 i 12 persones, pero
6 persones en cada grup de discussio es considera com un nombre optim, ja que és el
suficientment gran per proporcionar una varietat de perspectives i suficientment petit com per

no esdevenir desordenat o fragmentat (230).

En els grups focals queden exclosos els grups naturals com a subjecte de investigacio i és
d’especial interés que la produccioé discursiva grupal representi a la poblacié d’estudi (231). En
aquest sentit, és important que la composicié grupal dels grups focals representi a la poblacio
objecte d’estudi. A diferéncia dels grups focals, en els grups de discussio I'objectiu és més
idiografic i es treballa en grups socials o culturals homogenis o pertanyents a sectors especifics

de la poblacié (231).

Finalment, com s’ha esmentat, I'entrevista grupal consisteix en exposar a un grup de persones
a una pauta d’entrevista semiestructurada (232). Es a dir, les preguntes no van dirigides a una

persona en concret sind que es plantegen al grup que reacciona davant de la pregunta.

Segons Montanes (233), I'entrevista grupal es realitza a un grup constituit, és a dir, una
associacié, un grup d’iguals etc., a diferéncia del grup de discussié en que els participants
deixen de ser grup en finalitzar la reunié. Per altra banda, en I'entrevista grupal predomina la
interaccio discursiva entre cadascun dels participants i I'entrevistador, mentre que en el grup
de discussié la interaccié que predomina és la que té lloc entre els participants de la reunié.

Dit d’una altra manera, en I'entrevista grupal predomina el punt de vista personal, de tal

manera que s’escolta al grup, pero es parla com a entrevistat singular (228).

En aquest estudi s’ha emprat I'entrevista grupal semiestructurada si bé, donada la interaccié

activa que s’ha produit durant les entrevistes entre els participants, en algun moment s’ha
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apropat més al grup de discussio. No obstant aixo, per tal de sistematitzar s’utilitzara el terme

entrevista grupal.

S’ha triat I'entrevista semiestructurada com a mecanisme d’aproximacié ja que ens permet
aprofundir sobre un determinat procés o situacioé (234,235) i sobre el nivell de coneixement
de les necessitats de les participants, aixi com recollir nova informacié i identificar arees

emergents desconegudes pel personal sanitari (236).

El fet de partir d’'un guié preestablert facilita I'obtencié d’'informacié sobre determinades
questions en tots els grups que es porten a terme, tot facilitant el contrast d’opinions entre
ells. Al mateix temps, la utilitzacié d’un guié semiestructurat permet que les opinions dels
participants emergeixin de forma espontania, tot adoptant [linvestigador un rol de

dinamitzador de les converses que vagin sorgint.

L’entrevista estava estructurada en |0 apartats que es corresponen a les necessitats avaluades

mitjangant la PNAT a la primera fase.

A la Taula 5 es mostra el guié emprat en les entrevistes grupals i a I'entrevista individual.

Taula 5. Guié de I’entrevista grupal i individual

*  Quina percepcioé teniu d’aquesta malaltia i del seu tractament?

* Com creieu que heu afrontat la malaltia?

* Com us heu sentit quan heu hagut de ser ajudades en les activitats de la vida diaria tant en
el postoperatori, com durant la quimioterapia aixi com la radioterapia, o el tractament
hormonal?

* | per la xarxa d’amics o coneguts i/o companys de la feina?

* Emocionalment, com us heu sentit durant tot aquest procés?
* Heu patit d’ansietat o us heu deprimit?

* Us ha quedat malestar fisic com cansament, mareig, fatiga, després de la cirurgia,
quimioterapia, radioterapia i/o el tractament hormonal?

* Com us veieu fisicament? Us ha canviat quelcom després de la malaltia o el tractament?

* Penseu que la malaltia o el tractament pot haver influit en la vostra capacitat d’atencio,
concentracié o memoria?

* Creieu que us ha afectat a nivell de relacié de parella i/o de P’activitat sexual?

*  Penseu que heu rebut tot el suport necessari?
* Creieu que el paper de la infermera en aquest procés és important?

* Heu recorregut a altres tipus de terapia com, per exemple, terapies naturals o alternatives?
* Creieu que la malaltia ha afectat a I’economia familiar?

* El haver passat per aquesta experiéncia us ha propiciat un canvi personal o de percepci6 de
la vida?
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3.7. Procediment

3.7.1. Primera fase (metodologia quantitativa)

Es va considerar cas o participant tota dona que hagués estat diagnosticada de cancer de mama

en els hospitals participants abans del 31 de desembre de 2012.

D’acord amb els objectius de la investigacio, es van seleccionar a I'atzar, aproximadament, unes
I5 dones per a cada periode i centre participant. Cada centre va facilitar un llistat de les dones
que havien estat o eren ateses, juntament amb el temps que havia transcorregut des del
diagnostic. Es van considerar quatre periodes temporals en funcié del temps transcorregut des
del diagnostic:

|° Periode: Un any des del diagnostic.
2° Periode: Dos any des del diagnostic.

3° Periode: Entre tres i cinc anys des del diagnostic.

4° Periode: Més de cinc anys des del diagnostic.

Es va contactar telefonicament amb cadascuna de les dones seleccionades i després d’explicar-
lis 'objectiu de I'estudi i sol licitar la seva participacio se les va citar, amb data i hora, en el seu

centre de referéncia o a les associacions participants.

Cada centre va facilitar un espai adient per administrar correctament els qliestionaris. A I'inici
de cada sessio, la investigadora es va presentar, va oferir i donar el full informatiu (Annex 10),
va tornar a descriure I'objectiu de I'estudi, va sol flicitar la signatura del consentiment informat
(Annex | 1) previ aclariment dels dubtes que li haguessin sorgit a la dona, i tot seguit es va
procedir a administrar el qliestionari ad-hoc, les proves cognitives i els qliestionaris (PNAT,

EORTC QLQ-R23 i el de Salut Mental Positiva).

En tot moment, es va garantir a les participants I'anonimat i la confidencialitat de les dades
proporcionades. A cada dona se li va assignar un codi alfanuméric que es va utilitzar per
identificar cada cas en els qliestionaris, de tal manera que no constés cap dada personal que
pogués trencar I'anonimat. Paral lelament, es va confeccionar un llistat amb els noms i codis
alfanumeérics, per tal de facilitar el seguiment de cada cas, que es va destruir en finalitzar

I'estudi.
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La investigadora va estar en tot moment present per tal d’aclarir dubtes. En finalitzar la sessié
es va informar de la possibilitat de participar voluntariament en les entrevistes grupals.
Aquelles dones que van confirmar el seu interés es van incloure en una base de dades per tal

de ser seleccionades com a participants dels grups d’entrevistes grupals.

Es va realitzar un procés d’auditoria aleatoritzada entre 10-15% dels quaderns de recollida de
dades (QRD) dels pacients participants amb |'objectiu de garantir la qualitat de les dades. No

es van detectar errors en els 30 casos revisats.

Per a la traduccid i adaptacid de la PNAT, s’han seguit les directrius per a la traduccio i
adaptacid de tests de la International Test Commission (ITC) (237). Concretament, un cop
obtingut el permis dels autors s’ha procedit a la traduccié i adaptacio al castella. Per realitzar la
traduccié i adaptacié de l'escala PNAT s’han realitzat dos traduccions per part de dos
persones expertes diferents, A i B, fent una revisio dels items en funcié de:

* Equivalencia semantica i conceptual.

* Nivell de comprensio dels items.

*  Avaluacié de les propietats psicomeétriques de I'escala.

Un cop acabat aquest procés, s’ha redactat una versié consensuada que ha estat retrotraduida
per una persona diferent d’A i B. La nova versié s’ha comparat amb la versié original i tot

seguit s’ha realitzat una revisio lingliistica que ha permeés obtenir la versio final.

3.7.2. Segona fase (metodologia qualitativa)

Partint de la base, que el nombre idoni de participants en les entrevistes grupals oscil 1a entre
4 i 12 membres per grup (230), es va contactar telefonicament amb cadascuna de les
participants, que havien donat el seu consentiment per participar a la segona fase, fins a assolir
un nombre de participants superior a 4 pero inferior a 12, per a cadascun dels periodes de

temps transcorreguts des del diagnostic.

Un cop confirmada la seva disposicio a participar a la segona fase, se les va citar a un dia i hora
determinat per a cada grup. Les sessions es van realitzar a 'Hospital Santa Caterina, en una

sala equipada amb taula i cadires. La sessio es va realitzar a porta tancada.
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Abans d’iniciar la sessi6, es va demanar permis a les assistents per enregistrar les converses
mitjan¢ant dues gravadores disposades una a cada extrem de la taula. A més de la investigadora
principal, hi va participar una segona infermera que actua com a observadora per controlar

I'enregistrament de les sessions i va facilitar I'ajut necessari a la investigadora principal.

Es va garantir 'anonimat i confidencialitat de les dades aixi com la destruccié, un cop
transcrites les entrevistes, dels registres d’audio. També es va utilitzar un codi alfa numeric
format per la lletra D seguida de dos niimeros, que es corresponen, en aquest mateix ordre, al
periode al que pertanyen i a la identificaci6 de la participant. Aixi, per exemple, D2.4
correspon a la participant nimero 4 del grup 2 (dos anys des del diagnostic). La durada
prevista per a cada sessio era de 60 minuts, pero en alguns casos es va allargar una mica més

donat el volum d’informacié aportat.

Es va realitzar una cinquena entrevista grupal amb un grup d’infermeres de diferents centres
sanitaris, diagnosticades de cancer de mama. L’'entrevista es va realitzar seguint el mateix

procediment i condicions que les entrevistes grupals anteriors.

Finalment, es va realitzar una entrevista individual semiestructurada, seguint el mateix guioé de
les entrevistes anteriors, a una professional de infermeria que treballa en una consulta

d’infermeria de mama.

3.7.3. Triangulacio de les dades

Una manera de compensar les critiques a la investigacié qualitativa, formulades des de la
filosofia de la ciéncia, en considerar la seva incapacitat per definir i mesurar de manera

especifica la realitat, és la triangulacio (238).

D’acord amb Denzin (238,239) hi hauria cinc tipus de triangulacio: la triangulacié teorica, la
triangulacié de les dades, la triangulacid de [Iinvestigador, triangulacio dels meétodes i
triangulacié multiple. En la triangulacié de les dades es confronten les dades obtingues

mitjancant els diferents procediments de recollida de la informacio.

Es tracta de coneéixer la coincidéncia o discrepancia entre aquestes dades. En la triangulacié de
linvestigador, es comparen les dades obtingudes pels diferents investigadors, és a dir, cada
investigador analitza de manera individual les dades i tot seguit es comparen entre els

investigadors per tal d’arribar a un consens.
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En la triangulacié dels métodes, s’utilitzen dos o més métodes diferents de recollida de dades i
posteriorment son comparats. Pel que fa a la triangulacié teorica, es confronten diferents
teories i es a posen a prova. Finalment, en la triangulacié multiple, es realitzen dos o més dels

procediments anteriors (240).

En el cas d’aquest estudi, es realitza una triangulacié de les dades, de I'investigador i del

métode, i, en consequiéncia, una triangulacié multiple.

S’han triangulat les categoritzacions relatives a les necessitats de les dones diagnosticades de
cancer de mama comparant les categories identificades per I'autora amb dos investigadors
més. Posteriorment s’ha realitzat una triangulacié de les dades (entrevista individual i grupal) i

metodologica (metodologia qualitativa i quantitativa).

3.8. Analisi estadistica i de la informacio

Analisi Estadistica Descriptiva

S’han calculat, per a totes les variables quantitatives de I'estudi, les mesures de tendéncia
central i de dispersi6 i per a les variables qualitatives s’han calculat les freqiiencies de
codificacio, presentant dades generals i estratificades en funcié del periode transcorregut des

del diagnostic per aquelles variables amb rellevancia clinica.

Analisi inferencial

En funcio de les hipotesis de I'estudi, s’han realitzat les seglients analisis estadistiques:

H1: Calcul de les propietats psicométriques:

® Analisi factorial exploratoria i calcul de I'estadistic & de Cronbach per a cada
subescala de la PNAT (Validesa de constructe i consisténcia interna).

® Calcul del coeficient de correlacio intraclasse (CCIl) entre les puntuacions de la
PNAT puntuades de forma concurrent per dos avaluadors (Fiabilitat inter-
examinador).

® Calcul del CCl entre les puntuacions de la PNAT administrada en la visita basal
i als 7-15 dies. Les propietats psicomeétriques de la versio adaptada de la PNAT

son similars a les del instrument original en anglés (Fiabilitat test-retest).
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* Calcul del coeficient de correlacié de Pearson entre la puntuacié de la PNAT i
la puntuacié de l'escala de qualitat de vida EORTC QLQ-BR23 i la puntuacié
de l'escala de Salut Mental Positiva (Validesa convergent).

H2: Comparacié de les puntuacions de les subescales de la PNAT segons el temps
des del diagnostic de la malaltia mitjangant una analisi de la varianga (ANOVA).

H3: Comparacié de les puntuacions de les escales EORTC QLQ-BR23 segons el
temps des del diagnostic de la malaltia mitjangant analisi de la varianga (ANOVA).

H4: Comparacié de les puntuacions de I'escala de SMP segons el temps des del

diagnostic de la malaltia mitjangant analisi de la varianga (ANOVA).

Les analisis estadistiques es van realitzar amb el software d’analisi estadistica SPSS versio 19.0.

S’ha utilitzat un nivell de significacio estadistica inferior a 0.05.

Analisi de la informacio de la segona fase (metodologia qualitativa)

Cal diferenciar tres etapes en el procés de seleccid i ordenacié de la informacié: segmentacid,
establiment de les categories i codificacid (241). Fernandez (242), identifica els segiients passos
o fases a seguir en I'analisi de dades qualitatives: obtencié de la informacié (en aquest cas,
mitjangant la realitzacid de les entrevistes grupals i I'entrevista en profunditat), capturar,
transcriure i ordenar la informaciod (en aquest cas, mitjangant I'enregistrament en format digital
de les entrevistes grupals i de I'entrevista en profunditat), codificacié de la informacié (agrupar
la informacio obtinguda en categories que concentren les idees, conceptes o temes similars) i,
finalment, integrar la informacié (relacionar les categories obtingudes en el pas anterior, entre

si i amb el marc teoric de referencia).

L’analisi qualitativa s’ha realitzat seguint la linia de les preguntes plantejades en I'entrevista
grupal, d’acord amb les variables d’estudi, i s’ha utilitzat el programa informatic Nvivo (versié
10) com a suport per I'analisi de les dades. Les respostes dels participants han estat la base per
a la construccié de categories i subcategories d’analisi tot seguint les etapes proposades per
Bardin (243): preanalisi, codificacié (que inclou la fragmentacid del text i catalogacié de les

unitats) i I'etapa de categoritzacié propiament dita.

Seguint a Bardin (243), la fase de preanalisi fa referéncia a I'organitzacié propiament dita. En
aquesta fase s’escullen els documents que se sotmetran a analisi, es formulen les hipotesis i els

objectius i s’elaboren els indicadors a partir dels quals es realitzara la interpretacié.
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A la fase de codificacié es transformen les dades per tal de poder obtenir, mitjancant la
descomposicio, agregacié i enumeracio, una representacio del contingut. L’organitzacié de la
codificacio inclou tres apartats: la descomposicié (eleccié de les unitats), 'enumeracié (eleccio

de les regles de recompte) i la classificacio i I'agregacio (eleccié de categories).

Finalment, en la fase de categoritzacié es classifiquen els elements que formen part d’un
conjunt per diferenciacié, després de la seva agrupacié per geénere (analogia) a partir dels
criteris definits. El criteri de categoritzacié pot ser semantic (categories tematiques), sintactic
(per exemple, els verbs utilitzats), léxic (classificacio de les paraules segon el seu sentit) i
expressiu (per exemple, categories classificadores de les diferents pertorbacions del

llenguatge).

Per tal de garantir la fiabilitat de les categories, és a dir, la fiabilitat interjutges (244), el procés
de categoritzacio de les dades s’ha realitzat de manera independent per tres investigadors.
Aquestes analisis s’han comparat i discutit en varies reunions en les qué els altres investigadors
actuaven com a tercer jutge. S’ha considerat com a criteri per considerar una categoria com a

valida quan hi ha hagut acord, com a minim, entre dos dels tres investigadors.

Finalment, s’han interpretat les dades d’acord amb els objectius de 'estudi.

Triangulaci6 de les dades

S’han comparat les dades obtingudes mitjangant les dues metodologies, qualitativa i
quantitativa. Concretament, s’han contrastat les mitjanes obtingudes en cadascun dels items i
de les dimensions de la PNAT, 'lEORTC QLQ-BR23 i el qliestionari de la SMP, amb les
categories identificades en les entrevistes grupals i individual. Es tracta de verificar si les dades
obtingudes en les entrevistes grupals i individuals coincideixen amb les necessitats identificades

amb els instruments utilitzats en la fase quantitativa.
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3.9. Aspectes étics

El protocol de Iestudi va obtenir I'aprovaci6 del Comité Etic d’Investigacié Clinica de
I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta (Annex 12) i del Comité Etic d’Investigacié

Clinica de P'Institut d’Assisténcia Sanitaria (Annex |3).

Es va contactar amb les direccions meédiques i d’'infermeria dels centres participants per tal de
presentar |'estudi i demanar la seva autoritzacio, participacio i la col faboracié dels caps de
serveis de les unitats implicades aixi com de les supervisores de les mateixes arees.

Tots les participants van signar el consentiment informat un cop van rebre tota la informacio

sobre I'estudi.

La identitat dels participants va ser dissociada mitjangant una base de dades i no va constar en
els quaderns de recollida de dades. Es va identificar les participants amb un codi alfanumeéric

per tal de complir amb la Llei 15/1999, de |13 de desembre de proteccié de dades personals.

La investigadora es va comprometre a seguir el Codi de Bones Practiques Cientifiques
desenvolupat per I'Institut Municipal de Investigacié Médica i la Universitat Pompeu Fabra i va
actuar d’acord amb els requeriments étics sobre investigacions biomediques de la Declaracio

de Helsinki de I'any 1964.
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4. Resultats
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4.1. Resultats de la primera fase

(metodologia quantitativa)

4.1.1. Caracteristiques de les participants

Lloc de reclutament de les participants

La mostra va esta constituida per 256 dones reclutades en diversos dispositius assistencials de
la Regio Sanitaria de Girona. A la Taula 6 es presenta la distribucié de freqiiéncies de les
participants en funcié dels centres hospitalaris i altres dispositius des d’on s’han atés o han

rebut tractament.

Taula 6. Distribucié de la mostra en funcié dels centres que han participat a I’estudi

(n=256)
Centre Participants %
Hospital Sta. Caterina 72 28,1
Hospital de Palamos 62 24,2
Hospital de Figueres 49 19,1
ICO Girona 33 12,9
Oncolliga 17 6,7
Associacié Espanyola Contra el Cancer 23 9,0
Total 256 100,0

Distribucio de les participants segons el periode transcorregut des del
diagnostic

D’acord amb el disseny de I'estudi, les participants es van seleccionar segons el periode de
temps transcorregut des del diagnostic. El 24,2% (n=62) pertany al grup d’un any del diagnostic,
el 23,8% (n=61) als 2 anys del diagnostic, el 25,4% (n=65) entre 3 i 5 anys del diagnostic i,

finalment, el 26,6% (n=68) pertany al periode de més de 5 anys del diagnostic.

Edat de les participants

L’edat de les participants oscil 1a entre 31 i 83 anys amb una mitjana d’edat de 57,03 anys
(DT=10,13). A la Figura | es presenta la distribucié de les freqiliencies absolutes estratificades
per grans grups d’edat. S’observa que el grup majoritari esta format per participants de entre

45 i 65 anys.
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Figura |. Distribucié de la mostra segons el grup d’edat (n=256)

La mitjana d’edat en cada un dels periodes estudiats és similar, F (3, 255) = 1,76; p=0,156.

Nivell de formacio6

A les Taules 7 i 8 es presenta la distribucié de la mostra en funcié del nivell de formacié de les
participants i del periode, respectivament. El nivell de formacié de la majoria de les participants
correspon a estudis de primaria (41,4%), seguit de batxillerat superior o formacié professional

de segon grau (25,8%). El nivell de formacié en cada un dels periodes temporals estudiats és

similar.
Taula 7. Distribucié de la mostra en funcié del nivell de formacié (n=256)
n %

|. Sense estudis, primer grau o EGB sense acabar 28 10,9
2. Estudis de primaria acabats 106 41,4
3. Batxillerat Superior incomplet o FP de 2on grau incomplet 23 9,0
4. Batxillerat Superior/FP de 2on grau acabat 66 25,8
5. Formacio de tipus universitari incompleta 2 0,8
6. Titol grau mig (diplomatura) 16 6,3
7. Titol grau superior acabat 15 59
Total 256 100.0
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Taula 8. Distribucié de la mostra segons el nivell de formacié en funcié del periode estudiat

(n=256)
Periode
Un any del 2 anys del Entre 3i5 Més de 5 anys
diagnostic diagnostic anys del del diagnostic
diagnostic
f':. ?’:‘:‘:2 n % n % n % n %

1 6 9,7 5 82 8 12,3 9 13,2
2 20 32,3 26 42,6 28 43,1 32 47,1
3 4 6,5 4 6,6 7 10,8 8 11,8
4 22 35,5 18 29,5 12 18,5 14 20,6
5 I 1,6 0 ,0 0 0,0 | 1,5
6 6 9,7 4 6,6 5 7,7 | 1,5
7 3 4,8 4 6,6 5 7,7 3 4,4

* No és possible calcular x2ja que el 42,9% de les caselles tenen freqliéncies esperades inferiors a 5.

Nota:

I: Sense estudis, ler grau o EGB sense acabar.

2: Estudis de primaria acabats.
3: Batxillerat Superior incomplet o FP de 2on grau incomplet.

4: Batxillerat Superior/FP de 2on grau acabat
5: Formacio de tipus universitari incompleta.

6: Titol grau mig (diplomatura).

7: Titol grau superior acabat.

Categoria professional
Pel que fa a la situacio laboral i categoria professional, la majoria de les participants (63,3%)

estan a l'atur, son mestresses de casa o realitzen treballs eventuals no qualificats (Taules 9 i

10). La situacid laboral i categoria professional en cada periode és similar.
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Taula 9. Distribucié de la mostra en funcié de la categoria professional (n=256)

Categoria professional n %
I. A l'atur, mestressa de casa, treballadors de serveis eventuals no qualificats, treballadors 162 63,3
temporals (cangurs..).
2. Treballadors no qualificats (cambrer, ascensorista, empleat de gasolinera, venedor 14 55
ambulant, jornalers ..).
3. Operadors de maquinaria, treballadors semiqualificats (operaris, repartidors, 8 3,1

perruquers no propietaris, conductors d'autobus).

4. Propietaris de petits negocis (maxim 5 treballadors), agricultor de petita explotacio 23 9,0
(maxim | treballador), treballadors manuals qualificats (fuster, paleta, detectius,
electricista, carter, propietari de petites granges).

5. Treballadors fora de I'oficina, comercials, venedors, representants, propietaris de 3 Il
negocis mitjans i agricultors d'explotacions mitjanes.

6. Tecnics semi-professionals, treballadors d'oficines (empleats de banca, administratius, 33 12,9
agents de publicitat, delineants, fotografs, mestres, empleats de I'administracié publica.

7. Carrecs intermitjos, professional assalariat, propietaris de grans negocis i agricultors 13 5,1
de grans explotacions (actors, publicistes, agents de compres, artistes, managers,

professors d’instituts i universitat).

Total 256 100,0

Nota: no hi ha hagut cap cas d’ocupacié6 de membres de direccio, alts executius, propietaris de grans empreses
(enginyers de camins, canals i ponts, advocats, jutges, directors, alts carrecs de I'administracié publica).

Taula 10. Distribucié de la mostra segons ’ocupacié laboral en funcié del periode estudiat

(n=256)
Periode
Un any del 2 anys del Entre 3i 5 Més de 5 anys
diagnostic diagnostic anys del del diagnostic
diagnostic
Categoria n % n % n % n %
laboral
| 39 62,9 40 65,6 38 58,5 45 66,2
2 5 8,1 | 1,6 4 6,2 4 59
3 | 1,6 2 3,3 2 3,1 3 4,4
4 4 6,4 5 82 8 12,3 6 8,38
5 0 0,0 | 1,6 | 1,5 | 1,5
6 9 14,5 8 13,1 9 13,8 7 10,3
7 4 6,5 4 6,6 3 4,6 2 2,9

* No és possible calcular x2ja que el 57,1% de les caselles tenen freqliéncies esperades inferiors a 5.

Nivell socioeconomic
A la Figura 2 es presenta la distribucié del nivell socioeconomic de les participants. Tal com es

pot observar, la majoria pertany al grup baix (56,3%) o mig baix (17,2%).
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Figura 2. Nivell socioeconomic de les participants (n=256)

No hi ha diferéncies en el nivell socioeconomic de les participants segons el periode de temps

transcorregut des del diagnostic (Taula I 1).

Taula 11. Distribucié del nivell socioeconémic de la mostra en funcié del periode estudiat

(n=256)
Periode

Un any del 2 anys del Entre 3 i 5 anys Més de 5 anys del

diagnostic diagnostic del diagnostic diagnostic

sociob:::‘:)er:lbmic n % n * n % n %

Baix 30 48,3 33 54,1 37 56,9 44 64,7
Mig Baix 12 19,4 I 18,0 12 18,5 9 13,2
Mig 12 19,4 10 16,4 4 6,1 10 14,7
Mig alt - Alt 8 12,9 7 11,5 12 18,5 5 74

%9 =10.21; p=0.334

Pais d’origen de les participants
En relacio al pais d’origen, la majoria (n=245, 95,7%) sén de nacionalitat espanyola i la resta és
constituida per un 2,73% d’origen llatinoamerica (n=7), un |,17% de la Unié Europea (n=3), i

un 0,39% de EUA (n=1). A la Taula 12 es mostra la distribucié per periode i pais d’origen.
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Taula 12. Distribucié de la mostra per periode i pais d’origen (n=256)

Periode
Un any del 2 anys del Entre 3 i 5 anys Més de 5 anys
diagnostic diagnostic del diagnostic del diagnostic
Pais d’origen n % n % n % n %
Espanya 59 95,2 60 98,4 6l 93,8 65 95,6
Altres 3 4,8 I 1,6 4 6,2 3 4,4

Caracteristiques cliniques

En relacié amb el tipus d’intervencié que s’havien sotmeés les participants, la més freqlient es
correspon a la tumorectomia simple o amb gangli sentinella o bilateral amb el 35,16% dels
casos i la menys freqiient la mastectomia i/o mastectomia amb reconstruccié bilateral i/o gangli
sentinella amb el 9%. A la Taula |3 es presenta la distribucié de freqiiéncies per als diferents
subtipus. Per periodes, veure Taula 14, s’observen diferéncies significatives. Concretament, la
intervenciéo més frequient en el grup de més de 5 anys ha estat mastectomia i/o mastectomia
amb reconstruccio bilateral amb limfadenectomia. En canvi, en els altres grups la més habitual

ha estat tumorectomia simple bilateral i/o amb gangli sentinella.

Taula 13. Distribucié de les participants segons tipus d’intervencié (n=256)

Tipus d’Intervencié n %
Tumorectomia simple bilateral i/o Gangli Sentinella (T / GS) 90 35,1
Tumorectomia bilateral amb limfadenectomia (T /L) 69 27,0
Mastectomia i/o Mastectomia amb reconstruccio bilateral i/o Gangli Sentinella (M / 23 9,0
MR / GS)

Mastectomia i/o Mastectomia amb reconstruccio bilateral amb limfadenectomia 74 28,9
(M/MR/L)

Total 256 100.0

S’observen diferéncies per edat (F(3, 255) = 4,49, p = 0,004). Les dones intervingudes de
tumorectomia simple bilateral i/o gangli sentinella son més grans que les de mastectomia i/o
mastectomia amb reconstruccié bilateral amb limfadenectomia (Tukey=0,002), i

tumorectomia bilateral amb limfadenectomia (Tukey =0,054).

122 4. Resultats |



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

Taula 14. Distribucié de la mostra segons les intervencions i periodes (n=256)

Tipus d'intervencié

Tumorectomia Tumorectomina Mastectomia i/o Mastectomia i/o
simple bilateral i/o bilateral amb mastectomia amb mastectomia amb
gangli sentinella linfadenectomia reconstruccio reconstruccio
bilateral i/o gangli bilateral amb
sentinella linfadenectomia
Periode n % n % n % n %
ler any del 28 31 13 18,8 7 30,4 14 18,9
diagnostic
2 anys del 23 25,6 16 23,2 4 17,4 18 24,3
diagnostic
Entre 3 i 5 anys 29 32,2 18 26,1 5 21,8 13 17,6
del diagnostic
Més de 5 anys del 10 1,1 22 31,9 7 30,4 29 39,2
diagnostic

x2 9 =21.32;p =0.011

A TPanalitzar la relacié entre antecedents familiars i el periode transcorregut des del diagnostic,
el 36,3% va informar de que tenia algun familiar que havia patit la mateixa malaltia. Per
periodes, no s’observen diferencies estadisticament significatives, (x2@ = 1,07; p=0,784). Pel
que fa als antecedents familiars d’altres neoplasies, el percentatge és molt més elevat que
lanterior (60,9 %), pero la distribucié per periodes també és molt similar, ()23 = 2,83;
p=0,419). Si es relacionen aquests antecedents amb el tipus d’intervencié (Taula 15), tampoc
s’observen diferéncies tant pel que fa a antecedents de la mateixa malaltia com altres

neoplasies, (x23)=0,60; p=0,896, i ¥23=1,98; p=0,577, respectivament).

Taula 15. Distribucié de la mostra segons tipus d’intervencié i antecedents familiars

(n=256)
Tipus d'intervencié
Tumorectomia Tumorectomina Mastectomia i/o Mastectomia i/o
simple bilateral bilateral amb mastectomia mastectomia amb
ilo gangli limfadenectomia amb reconstruccio
sentinella reconstruccio bilateral amb
bilateral i/o limfadenectomia
gangli sentinella
Antecedents n % n % n % n %
Antecedents no 58 64,4 45 65,2 13 56,5 47 63,5
familiars de la si 32 35,6 24 34,8 10 435 27 36,5
mateixa malaltia
Antecedents no 32 35,6 30 43,5 Il 47,8 27 36,5
familiars amb si 58 64,4 39 56,5 12 52,2 47 63,5
altres
neoplasies:

Relacions interpersonals i suport social
El 88,7% (n=227) de les participants resideixen amb familiars i el 11,3% (n=29) soles. La
distribucio de la mostra per periodes (Taula 16) és similar (x23) = 1,98; p=0,576). Dels que

conviuen amb algun familiar, el 49,3% (n=112) viuen amb la seva parella o fill/a, el 25,1% (n=57)
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amb dos familiars i el 25,5% (n=58) restant amb tres o més familiars. El 10,5% (n=27) del total
de la mostra ha informat no tenir familiars o altres persones a qui poder demanar ajuda en cas

de necessitat.

Taula 16. Distribucié de la mostra segons les relacions socials i suport social en funcié del
periode (n=256)

Periode
ler any del 2 anys del Entre 3i 5 Més de 5
diagnostic diagnostic anys del anys del
diagnostic diagnostic

Relacions socials i n % n % n % n % X2
suport social
Amb qui conviu

Amb familia 56 90,3 52 85,2 60 92,3 59 86,8

Viu Sol 6 9,7 9 14,8 5 7,7 9 13,2 1,98
Té familiars o altres persones a qui podria demanar ajuda en cas de necessitat?

No 5 81 2 33 9 13,8 | 16,2

Si 57 91,9 59 96,7 56 86,2 57 83,8 6,86
Al llarg de la setmana, cada quan surt del domicili?

Cada dia 60 96,8 60 98,4 58 89,2 58 85,3

Cada 2 o 3 dies | 1,6 I 1,6 5 7,7 9 13,2

Menys de 3 dies | 1,6 0 0,0 2 3,1 I 1,5

I-2 dies/mes 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0

No surt 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 10,3%(1)
Amb quina freqiiéncia es troba ilo parla amb els seus familiars més propers?

Cada dia 34 54,8 41 67,2 40 61,5 44 64,7

Cada 2 o 3 dies 14 22,6 | 18,1 15 23,1 14 20,6

Setmanalment 13 21,0 6 9,8 5 7,7 7 10,3

Mensualment 0 0,0 2 3,3 4 6,2 2 2,9

Anualment 0 0,0 0 0,0 0 0,0 I 1.5

Mai | 1,6 I 1,6 I 1,5 0 0,0 2,9(2)
Amb quina freqiiéncia es troba ilo parla amb els seus amics ilo veins més propers?

Cada dia 34 54,8 32 52,5 25 38,5 30 44,1

Cada 2 o 3 dies 6 9,7 I 18,0 14 21,5 15 22,1

Setmanalment 16 25,8 10 16,4 20 30,7 17 25,0

Mensualment 6 9,7 5 8,2 2 3,1 3 4,4

Anualment 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0

Mai 0 0,0 3 4,9 4 6,2 3 4,4 6,8(2)

Té vosté alguna persona especial(parella, germa/germana, altra familiar i/o amic....) amb qui
pugui compartir confidéncies, sentiments, algii amb qui vosté pugui confiar?

No 13 21,3 10 16,4 15 23,1 16 23,5

Si 48 78,7 51 83,6 50 76,9 52 76,5 1,2

(1) S’han reagrupat totes les categories i s’ha comparat cada dia amb cada 2 o més dies.
(2) S’han reagrupat les categories setmanalment, mensual, anual i mai.
* p<0,05

Suport familiar

Quasi el 90% de les participants informaren que tenen familiars amb els qui pot demanar ajuda
en cas de necessitat (Taula 17). Si s’analitza per periodes, s’observa que a mesura que
s’incrementa el temps transcorregut des del diagnostic, disminueix el suport. Aixi, el

percentatge de dones que poden demanar ajuda en el grup d’un any és del 91,9%, del 96,7% en
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el dos anys, del 86,2% entre els tres i cinc anys, i del 83,8% en el grup de dones de més de 5
anys des del diagnostic. No obstant aixo, aquesta diferéncia no és estadisticament significativa

(x2)= 6,86; p = 0,077).

Taula 17. Distribucié de les participants davant la pregunta: Té familiars a qui pot demanar
ajuda en cas de necessitat? (n=256)

n %
No 27 10,5
Si 229 89,5
Total 256 100,0

Freqiiéncia en que les participants han sortit del domicili
Pel que fa a la frequiencia en que les dones surten del domicili al llarg de la setmana, les que
més surten, cada dia, (96,8%) son les del grup d’un any del diagnostic i les que menys les de
més de 5 anys del diagnostic (85,3%). Aquestes diferéncies, quan es compara la freqiiéncia
diaria amb la resta de freqiiéncies recodificades en una sola categoria, sén estadisticament
significatives (x23= 10,31, p= 0,016). Globalment, el 92,2% surt del domicili cada dia (Taula
18).

Taula 18. Distribucié de les participants davant la pregunta: al llarg de la setmana, cada
quan surt del domicili? (n=256)

Freqiiéncia n %
Cada dia 236 92,2
Cada 2 o 3 dies 16 6,2
Menys de 3 dies 4 1,6
Total 256 100,0

Freqiiéncia de contacte amb els amics i familiars

Quan es relaciona el periode transcorregut des del diagnostic de la malaltia amb la frequéncia
en que es troba i/o parla amb els seus familiars més propers (Taula 19), s’observa que les
dones del grup d’un any son les que menys es troben o parlen amb els seus familiars propers
(54,8%, cada dia) mentre que les que més ho fan soén les del segon any (67,2%, cada dia). No

obstant aixo, aquesta diferéncia no és estadisticament significativa.
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Taula 19. Distribucié de les participants davant la pregunta: amb quina freqtiéncia es troba
i/o parla amb els seus familiars més propers? (n =256)

Freqiiéncia n %
Cada dia 159 62,1
Cada 2 o 3 dies 54 21,1
Setmanalment 31 12,1
Mensualment 8 3,1
Anualment | 0,4
Mai 3 1,2
Total 256 100,0

Quan es fa referéncia a amics i veins (Taula 20), les dones, que amb menys freqiiéncia hi parlen
o es troben, son les que fa entre 3 i 5 anys des del diagnostic (38,5%, cada dia) i les que més

les del grup d'un any (54,8%, cada dia). Aquestes diferéncies no soén estadisticament

significatives.

Taula 20. Distribucié dels participants davant la pregunta: amb quina freqiiéncia es troba
i/o parla amb els seus amics i/o veins més propers? (n=256)

Freqiiéncia n Percentatge
Cada dia 121 47,2
Cada 2 o 3 dies 46 18,0
Setmanalment 63 24,6
Mensualment 16 6,3
Mai 10 3,9
Total 256 100,0

Persones especials per les participants
Finalment, la majoria de les participants (78,8%) té alguna persona especial amb la que poder

compartir confidéncies, sentiments o algi amb qui confiar (Taula 21).

Taula 21. Distribucié de les participants davant la pregunta: té vosté alguna persona
especial (parella, germal/germana, altra familiar i/o amic....) amb qui pugui compartir
confidéncies, sentiments, algi amb qui vosté pugui confiar? (n=255)

Freqiiéncia n Percentatge
No 54 21,2
Si 201 78,8
Total 255 100

Per periodes, els percentatges sén molt similars (78,7% en el primer periode, 76,9% al tercer
periode i 76,5% al quart) a excepcié de les del segon any en que el percentatge és el més

elevat (83,6%). Aixo no obstant, aquesta diferéncia no és estadisticament significativa.
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4.1.2. Traduccio i adaptacio de ’escala The

Patient Needs Assessment Tool (PNAT)

4.1.2.1. Versio original i traduida de la PNAT

A la Taula 22 es mostren els items en angles de la PNAT (versio original) i la seva

traduccio al castella.

Taula 22. Versi6 original i traduida de la PNAT

PHYSICAL DIMENSION
MOBILITY

1) Bedding necessary

2) Stay at home for physical disability, including
weakness, difficulty breathing, pain, etc..

3) Presents disabled to leave the house, with or
without physical assistance, with the assistance of
other / s person / s.

4) is independent to move within and outside the
home with physical assistance, such as a wheelchair or
walker. You do not need help from other / s person /s.

5) is independent. Presents normal mobility. You do
not need help.

DIMENSION FiSICA

MOVILIDAD

1) Encamado necesariamente

2) Permanece en casa por incapacidad fisica, incluyendo
debilidad, dificultades respiratorias, dolor, etc.

3) Presenta movilidad reducida para salir de casa, con o sin
ayuda fisica, con la asistencia de otra/s persona/s.

4) Es independiente para moverse dentro y fuera de casa con
ayuda fisica, como silla de ruedas o caminador. No necesita
ayuda de otra/s persona/s.

5) Es independiente. Presenta movilidad normal. No necesita
ayuda.

COMMUNICATION

1) Can not communicate by severe deficits in mental
functioning or language, articulation, or hearing.

2) severe impairment in the ability to understand
written instructions and / or express their needs.

3) moderate impairment in the ability to understand
written instructions and / or express their needs.
4) Mild impairment in the ability to understand
written instructions and / or express their needs.

5) does not present deterioration of the
communication deficits, if any, are minimal or have
been corrected.

ACTIVITIES OF DAILY LIVING (eg, feeding, dressing,
bathing)

1) Need help in all activities of daily living.

2) severe impairment, for example, is able to feed
himself / herself but is unable to dress and / or bathing
independently.

3) moderate impairment, for example, can feed
himself / herself, but needs some help when bathing
and / or dressing.

4) Mild impairment, for example, can feed himself /
herself, but needs little help with bathing and / or
dressing.

5) Independent in activities of daily 127obrir.

BLADDER AND BOWEL FUNCTION

1) Totally incontinent. Unable to control the stoma or
tube, in the case of wearing it.

2) Occasionally incontinent but always need help
when going to the bathroom, to use a bedpan or to
control the stoma or tube, in the case of wearing it.

3) Rarely is incontinent but needs major help when
going to the bathroom, to use a bedpan or to control
the stoma or tube, in the case of wearing it.

4) not incontinent but need help when going to the
bathroom, to use a bedpan or to control the stoma or
tube, in the case of wearing it.

5) Independent control of bowel and bladder function,
with full self-care to control the stoma or tube, in the
case of wearing it.

COMUNICACION

1) No puede comunicarse por graves déficits en el
funcionamiento mental o del lenguaje, la articulaciéon o la
audicion.

2) Deterioro grave en la capacidad de comprender
instrucciones escritas o verbales y/o expresar sus necesidades.
3) Deterioro moderado en la capacidad de comprender
instrucciones escritas o verbalesy/o expresar sus necesidades.
4) Deterioro leve en la capacidad de comprender
instrucciones escritas o verbalesy/o expresar sus necesidades.
5) No presenta deterioro de la comunicacion; los déficits, si
los hay, sén minimos o se han corregido.

ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA (por ejemplo,
alimentarse, vestirse, bafarse)

1) Necesita ayuda en todas las actividades de la vida 1270brir.
2) Deterioro grave; por ejemplo, es capaz de alimentarse por
si mismo/a |270br es 1270brir127 de vestirse y/o baharse de
forma independiente.

3) Deterioro moderado; por ejemplo, puede alimentarse por
si mismo/a, aunque |270brir|27la de 1270bri tipo de ayuda a
la hora de banarse y/o vestirse.

4) Deterioro leve; por ejemplo, puede alimentarse por si
mismo/a, |27obr 1270brirl271a un poco de ayuda para
bafarse y/o vestirse.

5) Independiente en las actividades de la vida |27obrir.

FUNCION INTESTINAL Y VEJIGA

I) Totalmente incontinente. Incapaz de controlar el estoma o
sonda, en el caso de lo/la lleve.

2) De vez en cuando presenta |127obrir|27larial 27 aunque
siempre |270brirl127la ayuda cuando va al bafo, para
1270brir|27la la cufia o para el control del estoma o sonda, en
el caso de lo/la lleve.

3) Rara vez es incontinente aunque 127obrir|27la ayuda
importante cuando va al bafio, para |27obrir|27la la cufa o
para el control del estoma o sonda, en el caso de lo/la lleve.
4) No presenta |270brir|27larial 27 aunque |270brirl27la
ayuda cuando va al bafo, para |27obrirl27la la cufia o para el
control del estoma o sonda, en el caso de lo/la) lleve.

5) Independiente en el control de la funcion intestinal y la
1270brir 27, con pleno auto cuidado para el control del
estoma o sonda, en el caso de lo/la lleve.
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UPSET
Paragraph self-referenced to the malaise. Ask the
patient how would you rate your overall discomfort at
this time? When we say “upset” we mean any
symptoms you may have concerns such as fatigue,
dizziness, constipation, or itching.
Your discomfort is:

1) Unbearable

2) Grave

3) Moderate

4) Mild

5) None

ALERT STATE AND CONSCIOUSNESS

1) Minimal or no ability to respond appropriately due
to the decreased level of consciousness or alteration of
thought. Little or no interaction with family, friends
and caregivers.

2) severe impairment in the ability to respond
appropriately due to the decreased level of
consciousness or alteration of thought. Interlocutors
have to repeat the questions several times to get a
response. Poor attention span. The answers can be
confusing and inadequate. The patient may be
oriented in person, but disoriented in time and space.

3) moderate impairment in the ability to respond
appropriately due to the decreased level of
consciousness or alteration of thought. The patient
may complain of poor memory and difficulty
concentrating. The answers to questions are correct,
although there may be a delay between question and
answer. The patient may be oriented in person or
place, but disoriented in time.

4) Mild impairment in the ability to respond
appropriately due to the decreased level of
consciousness or thought disorders. The patient may
complain of difficulty in concentration and be less
rapid than before. The answers to the questions are
appropriate. The patient is oriented to time, person
and place.

5) Alert and aware

Physical dimension score (sum of the scores for
each question)

MALESTAR
Apartado autoreferenciado sobre el malestar general.
Preguntar al paciente jcomo |28obrirl28la su malestar general
en este momento?! Cuando hablamos de “malestar” nos
referimos a cualquier sintoma que puede preocuparle como
cansancio, mareos, estrefiimiento o picor.
Su malestar es:

1) Insoportable
2) Grave

3) Moderado
4) Leve
5) Ninguno

ESTADO DE ALERTA Y CONSCIENCIA

1) Minima o ninguna capacidad de responder de manera
adecuada debido a la disminucion del nivel de la conciencia o
de una alteracion del pensamiento. Poca o ninguna interaccion
con la 128obrir|28, amigos y cuidadores.

2) Deterioro grave en la capacidad de responder de manera
adecuada debido a la disminucion del nivel de la conciencia o
de una alteracion del pensamiento. Tienen que repetirle las
1280brir|28la varias veces para 128obrir|28 una respuesta.
Capacidad de atencion pobre. Las respuestas pueden ser
1280brir |28l e inadecuadas. El paciente puede estar orientado
en persona, |28obr desorientado en tiempo y espacio.

3) Deterioro moderado en la capacidad de responder de
manera adecuada debido a la disminucién del nivel de la
conciencia o de una alteracion del pensamiento. El paciente
puede quejarse de mala 128obrir|28 y dificultad de
concentracion. Las respuestas a las 128obrir|28la son
1280brir|28la, aunque puede 28obri un retraso entre
pregunta y respuesta. El paciente puede estar orientado en
persona o espacio, |28obr desorientado en tiempo.

4) Deterioro leve en la capacidad de responder de manera
adecuada debido a la disminucion del nivel de la conciencia o
una alteracion del pensamiento. El paciente puede quejarse de
alguna dificultad en la concentracion y ser menos rapido que
antes. Las respuestas a las 128obrir|28la son 128obrir|28lar.
El paciente 1280br orientado en tiempo, persona y espacio.
5) Alerta y consciente

Puntuacién de la dimensién fisica (suma de las
puntuaciones de cada pregunta)

PSYCHOLOGICAL DIMENSION
PREVIOUS PSYCHOLOGICAL EVALUATION
very severe disorders of personality. Presents an
important history of psychopathological episodes and
responds poorly to mild stress.

2) severe personality disorders. Presents an
important history of psychopathological episodes but
responds well to mild stress.

3) Moderate alterations of personality. In the past,
presented a slight history of psychopathological
episodes and responded well in moderate stress.

4) minor alterations of personality.
Psychopathological episodes, if they occurred, were
not always due to severe stress important.

5) There is no sign of major personality change.
Although it has been treated psychiatrically, has no
impact. In the past, has always responded
appropriately in stressful situations important.

DIMENSION PSICOLOGICA

EVALUACION PSICOLOGICA PREVIA

1) Alteraciones muy graves de la personalidad. Presenta una
historia importante de episodios psicopatoldgicos y responde
mal en |28obrir|28lar de estrés leves.

2) Alteraciones graves de la personalidad. Presenta una historia
importante de episodios psicopatoldgicos |28obr responde
bien en 128obrir|28lar de estrés leves.

3) Alteraciones de la personalidad moderados. En el pasado,
presentd una historia leve de episodios psicopatolégicos y
respondi6 bien en 128obrir|28lar de estrés 128obrir|28la.

4) Alteraciones de la personalidad leves. Los episodios
psicopatolégicos, si se produjeron, no fueron graves y siempre
debidos a 128obrir|28lar de estrés importantes.

5) No hay ningun signo de alteracion de la personalidad
importante. Aunque haya sido tratado psiquiatricamente, no
tiene repercusiones. En el pasado, siempre ha respondido
adecuadamente en |28obrir|28lar de estrés importantes.
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DEPRESSION
Develop impaired social interaction or physical
function due to an affective disorder which highlights
sadness, frequent crying and inability to experience
pleasure, with or without vegetative signs, such as
sleep disruption, loss of appetite, loss of taste for food,
decreased libido, fatigue or constipation. This
deterioration is

1) Very severe

2) Grave

3) Moderate

4) Mild

5) No functional impairment in mood disorders

ANXIETY

1) presents very serious anxiety characterized by
frequent episodes of nervousness, fear, lack of
concentration and activity, with or without complaints
of sweating, tremor, palpitations or shortness of
breath.

2) presents episodes of severe anxiety with or without
associated complaints.

3) presents episodes of moderate anxiety, with or
without associated complaints.

4) presents episodes of mild anxiety, with or without
associated complaints.

5) episodes of anxiety presents minimal or no anxiety,
no associated complaints.

ATTITUDE TO THE DISEASE

1) Demoralized, absolutely hopeless, completely
overwhelmed by the reality of the disease.

2) Very demoralized to tackle the disease, often
hopeless and overwhelmed by the reality of the
disease.

3) It faces the reality of the disease, but has enough
episodes of despair and hopelessness.

4) Usually good, but sometimes has periods of despair
and hopelessness.

5) Gets along with any or no period of despair.

ATTITUDE TOWARD THE TREATMENT

1) completely pessimistic for any therapy, whether
symptomatic or primary, who can provide comfort or
prolong life.

2) Very pessimistic about any therapy that can
provide comfort or prolong life.

3) has moments of hope, but is often pessimistic
about any therapy that can provide comfort or
prolong life.

4) often feels hopeful, though sometimes present
episodes of pessimism about any therapy that can
provide comfort or prolong life.

5) generally hopeful, and rarely had 1290brirl291 of
significant 129obrirl29lar.

Rating the psychological dimension (sum of the
scores for each question)

DEPRESION

Presenta deterioro en la interaccion social o en la funcion fisica
debido a un trastorno afectivo en el que destaca |290obrirl29l,
llanto frecuente e incapacidad de experimentar placer, con o
sin signos 129obrir|29lari, tales como la interrupcién del
suefio, pérdida del apetito, pérdida del gusto por la comida,
disminucion de la libido, cansancio o estrehimiento. Este
deterioro es:

1) Muy grave

2) Grave

3) Moderado

4) Leve

5) No hay deterioro funcional por trastornos afectivos

ANSIEDAD

1) Presenta ansiedad muy grave |129obrir129larial29a por
frecuentes episodios de 129obrir|29lari, miedo, falta de la
concentracion y actividad, con o sin quejas de sudoracion,
temblor, palpitaciones o falta de aliento.

2) Presenta episodios de ansiedad graves, con o sin quejas
1290brir[29lar.

3) Presenta episodios de ansiedad moderada, con o sin quejas
1290brir[29lar.

4) Presenta episodios de ansiedad leve, con o sin quejas
1290brir[29lar.

5) Presenta episodios de ansiedad minimos o no presenta
ansiedad, ni quejas 129obrir|29lar.

ACTITUD HACIA LA ENFERMEDAD

1) Desmoralizado, absolutamente desesperado,
completamente abrumado por la realidad de la enfermedad.
2) Muy desmoralizado para hacer frente a la enfermedad, con
frecuencia desesperanzado y abrumado por la realidad de la
enfermedad.

3) Hace frente a la realidad de la enfermedad, 1290br tiene
bastantes episodios de desesperacion y desesperanza.

4) Normalmente 1290br bien, 1290br en ocasiones presenta
1290brir 129 de desesperacion y desesperanza.

5) Lo lleva bien con ningun o casi ningln periodo de
desesperanza.

ACTITUD HACIA EL TRATAMIENTO

1) Completamente 1290brirl29lar ante cualquier 129obrirl29,
ya sea sintomatica o primaria, que le pueda proporcionar
comodidad o prolongarle la vida.

2) Muy 1290brirl29lar ante cualquier 129obrir[29 que le
pueda proporcionar comodidad o prolongarle la vida.

3) Tiene momentos de esperanza, 129obr con frecuencia es
1290brir [ 29lar ante cualquier 129obrirl29 que le pueda
proporcionar comodidad o prolongarle la vida.

4) Con frecuencia se siente esperanzado, aunque a veces
presente episodios de pesimismo ante cualquier 129obrir[29
que le pueda proporcionar comodidad o prolongarle la vida.
5) Por lo general, se siente esperanzado, y pocas veces
presenta episodios de pesimismo importante.

Puntuacion de la dimension 129obrir|29lari
(suma de las puntuaciones de cada pregunta)

SOCIAL DIMENSION

EFFECTIVE SUPPORT

1) Get help for basic activities such as cooking and
cleaning, but not for shopping.

2) Receive assistance in basic activities such as
cooking and cleaning, and can not always have this
kind of help for shopping.

3) Get help for basic activities such as cooking and
cleaning, and can not always have this kind of help for
shopping, or just help in tasks such as less committed
to the bank.

DIMENSION SOCIAL

APOYO EFECTIVO

1) Recibe ayuda para las actividades basicas, como cocinar y
limpiar, aunque no para ir de 129obrirl29.

2) Recibe ayuda en las actividades basicas, como cocinar y
limpiar, y no siempre puede contar con este tipo de ayuda
para ir de 1290obrirl29.

3) Recibe ayuda para las actividades basicas, como cocinar y
limpiar, y no siempre puede contar con este tipo de ayuda
para ir de 1290brir|29; o solamente le ayudan en tareas
menos comprometidas como ir al banco.
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4) Always get help for basic activities. Not always
supported to perform less committed or that aid is
not adequate, and other support responsibilities is
limited.

5) always supported and it is suitable for any need.

4) Siempre recibe ayuda para las actividades basicas. No
siempre recibe apoyo para 130obrir|30la tareas menos
comprometidas o esta ayuda no es la adecuada, y para otras
responsabilidades el apoyo 130obr limitado.

5) Siempre recibe apoyo y éste es el adecuado para cualquier
necesidad.

INDIVIDUAL SUPPORT NETWORK
The patient sees his family or significant others as:

1) Completely unsupportive or nonexistent. Describes
the family or those closest to him as nonexistent and
are perceived as enemies, complicated, exhausted or
completely disagree with some medical decisions.

2) They offer minimum emotional support Describes
the family or those closest to him as missing and are
perceived as enemies, complicated, exhausted or
completely disagree with some medical decisions.

3) They offer moderate emotional support but not
always. Sees the family or his closest as negative, but
not as positive to have their support.

4) They offer enough emotional support, although not
all you need. Describes the family or those closest to
him as key people and says that they agree in most
medical decisions, but with lack of commitment or
involvement or willingness to help those who help him.

5) They offer all the needed support. Describes the
family or those closest to him as key people and says
that they agree in most medical decisions, and help
each other.

NO MEDICAL SUPPORT NETWORK

1) The patient feels that the degree of support it
receives from non-medical organizations (eg religious
bodies, labor unions, from volunteers, political) is
completely unsatisfactory.

2) The patient feels that the degree of support it
receives from non-medical organizations described
above is not right, but not believed to be entirely
unsatisfactory.

3) The patient feels that the degree of support it
receives from non-medical organizations described
above is not always satisfactory.

4) The patient feels that the degree of support it
receives from non-medical organizations described
above is almost always satisfactory.

5) The patient feels that the degree of support it
receives from non-medical organizations described
above is very satisfying.

MEDICAL SUPPORT NETWORK

I)absent.

2)Unreliable and incomplete. For example,
community nursing but has no doctor.

3) Sometimes it is very5 appropriate. Provides
community nursing and medical support programs but
are not adequate.

4) usually is adequate, although there is sometimes a
problem for assessing and managing health care and
that, for example, if medical attention is required, it is
received by a nearby hospital where the patient lives .
5) Medical care is available to meet any need.

FINANCIAL SECURITY

5 1) There is a huge disparity between available
resources and expenses. There are no adequate health
insurance or an independent health system.

2)5 There is a large gap between available resources

RED DE APOYO INDIVIDUAL

El paciente ve su la 1300brirl30 u otras |300brirl30l muy
allegadas como:

1) Completamente insolidarios o inexistentes. Describe a la
1300brir|30 o a sus mas allegados como

inexistentes y los percibe como enemigos o dice que son
complicados, que estin agotados o que estan completamente
en desacuerdo con |30obrirl130 |300brir|30la médicas.

2) Le ofrecen apoyo emocional minimo. Describe a la
1300brir|30 o a sus mas allegados como inexistentes y los
percibe como enemigos o dice que son complicados, que estin
agotados o que estan completamente en desacuerdo con
1300brir|30 1300brirl30la médicas.

3) Le ofrecen apoyo emocional moderado aunque no siempre.
No percibe a la 1300brirl30 o a sus mas allegados como algo
negativo, |130obr tampoco como algo positivo para contar con
su apoyo.

4) Le ofrecen bastante apoyo emocional, aunque no todo lo
que 1300obrirl30la. Describe a la |300brirl30 o a sus mas
allegados como |300brir|30l fundamentales y dice que estan
de acuerdo en la mayoria de las 130obrir|30la médicas,
aunque con falta de compromiso o implicacion o disponibilidad
para ayudar a los que le ayudan.

5) Le ofrecen todo el apoyo que 1300brirl30la. Describe a la
1300brir|30 o a sus mas allegados como |300brir |30l
fundamentales y dice que estan de acuerdo en la mayoria de
las 130obrir|30la médicas, y se ayudan entre ellos.

RED DE APOYO NO MEDICO

1) El paciente siente que el grado de apoyo que recibe de
1300brir | 30lar no médicos (por ejemplo,

de 1300brirl30lar religiosos, de sindicatos laborales, de
voluntariados o sociales, de politicos) es completamente
insatisfactorio.

2) El paciente siente que el grado de apoyo que recibe de los
1300brir | 30lar descritos no médicos no es el adecuado,
1300br no cree que sea del todo insatisfactorio.

3) El paciente siente que el grado de apoyo que recibe de los
1300brir | 30lar descritos no médicos no es siempre
satisfactorio.

4) El paciente siente que el grado de apoyo que recibe de los
1300brir | 30lar descritos no médicos es casi siempre
satisfactorio.

5) El paciente siente que el grado de apoyo que recibe de los
1300brir | 30lar descritos no médicos es muy satisfactorio.

RED DE APOYO MEDICO

1) Ausente.

2) Poco fiable e incompleta. Por ejemplo, dispone de
enfermeria |30obrir|30lari 1300br no hay |30obrir.

3) A veces no es muy apropiada. Dispone de enfermeria
1300brir|30lari y 1300brir 1300br los |1300brirl30la de apoyo
no son los adecuados.

4) Por lo general, es adecuada, aunque a veces hay |30obri
problema para evaluar y gestionar la atencion médica ya que,
por ejemplo, si se requiere atencion médica, ésta se recibe a
través de un hospital mas cercano a donde vive del paciente.
5) La atencion médica |30obr disponible para satisfacer
cualquier necesidad.

SEGURIDAD FINANCIERA

1) Existe una disparidad |30obrir|30lar entre los recursos de
que dispone y sus |30obrir. No se dispone de un seguro
1300brir adecuado ni de un sistema de salud independiente.
2) Existe una gran disparidad entre los recursos de que
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and expenses. Hospital care is partially covered, but
there are few resources available for extraordinary
expenses such as home care.

3)5 There is disparity between available resources and
expenses. Hospital care is completely covered and
other additional costs including home care. However,
the ill person should be the primary wage earner or be
privy to a household of two members. In this case, the
family must have fixed incomes.

5 4) There is little disparity between available
resources and expenses. Hospital care is completely
covered, as well as other additional or unforeseen
costs that may arise.

5 5) The resources available at present and the future
seem adequate to meet any need.

Social dimension rating (sum of the scores for each
question)

TOTAL SCORE (sum of the scores for each
dimension)

dispone y sus |3 lobrir. La atencién 13 lobrirl3llaria 13 lobr
cubierta 13 lobrirl3llari, 13 lobr hay pocos recursos
disponibles para |3 lobrir extraordinarios, como atencion
domiciliaria.

3) Existe disparidad entre los recursos de que dispone y sus
13 lobrir. La atenciéon 13 lobrirl31laria 13 lobr cubierta
completamente asi como otros |3 lobrir adicionales que
incluyen atencion domiciliaria. Sin embargo, la persona
enferma debe ser el principal 13lobrirl31la de 13 lobrirl31la
o ser coparticipe de una unidad familiar de dos integrantes. En
este caso, la |3lobrirl3| debe 13 1obri [3lobrirl31la fijos.
4) Existe poca disparidad entre los recursos de que dispone y
sus |3 lobrir. La atencién |3 lobrirl3llaria |31obr cubierta
completamente, asi como otros |3 lobrir adicionales o
imprevistos que puedan surgir.

5) Los recursos de que dispone en el momento actual y para el
futuro parecen adecuados para |3 lobrir cualquier necesidad.

Puntuacion de la dimension social (suma de las
puntuaciones de cada pregunta)

PUNTUACION TOTAL (suma de las
puntuaciones de cada dimension)

4.1.2.2. Versi6 definitiva de la PNAT

La versio definitiva de la PNAT al castella es mostra a la Taula 23

Taula 23. Versio definitiva de la PNAT en castella

DIMENSION FISICA

4. ;Cual es su grado de movilidad?

Necesita estar en cama. Orsy
Permanece en su domicilio debido a discapacidad fisica (incluye debilidad, dificultades respiratorias, dolor, etc.). 0r4]
Presenta movilidad reducida, aunque puede salir de casa con la ayuda de otra/s persona/s (puede utilizar o no

proétesis externas como silla de ruedas, caminador o muletas). O3]
Es independiente para moverse dentro y fuera del domicilio con la ayuda de protesis externas (silla de ruedas,

caminador, muletas). No necesita la ayuda de otra/s persona/s. 021
Es independiente. Presenta movilidad normal. No necesita ayuda. orn
2. ;Qué capacidad de comunicacién tiene el paciente?

No puede comunicarse debido a graves déficits en su capacidad mental o a trastornos del lenguaje, de la

articulacién o de la audicién. 5]
Deterioro grave en la capacidad para comprender instrucciones escritas o verbales y/o expresar sus

necesidades. 041
Deterioro moderado en la capacidad para comprender instrucciones escritas o verbales y/o expresar

sus necesidades. 03]
Deterioro leve en la capacidad para comprender instrucciones escritas o verbales y/o expresar sus necesidades. 021
No presenta deterioro de la comunicacion; los déficits, si los hay, son minimos o se han corregido. orn

ATENCION: Si la respuesta a esta pregunta se corresponde con una puntuacion igual o superior a 3 puntos, realizar la entrevista

a un familiar o persona informante con conocimiento de la situacién del paciente.
Indique a quien se realiza la entrevista:

[1 [paciente]

[] [familiar u otro informante]

5. (Necesita ayuda para realizar las actividades cotidianas?
Necesita asistencia completa para realizar todas las actividades de la vida diaria.

Deterioro grave (es capaz de alimentarse por si mismo/a pero es incapaz de vestirse y/o bafarse de

0[s]
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forma independiente). o4

Deterioro moderado (puede alimentarse por si mismo/a, aunque necesita ayuda a la hora de banarse y/o vestirse). 03]
Deterioro leve; por ejemplo, puede alimentarse por si mismo/a, pero necesita un poco de ayuda o
supervision para bafarse y/o vestirse. 021

Independiente para realizar las actividades de la vida diaria. omm

4. ;Tiene algun problema de incontinencia o estrefiimiento?

Totalmente incontinente. Incapaz de controlar el esfinter (intestinal i/o vesical). Ors)
De vez en cuando presenta incontinencia aunque siempre necesita ayuda cuando va al bafio o para utilizar la cufia. 04
Es incontinente en pocas ocasiones, aunque necesita ayuda importante cuando va al bafio o para utilizar la cufa. O[3
No presenta incontinencia aunque necesita algo de ayuda cuando va al bafio o para utilizar la cufa 021
Independiente en el control de la funcion intestinal y la vejiga. omm

5. ;C6mo puntuaria su grado malestar fisico general en este momento? Cuando hablamos de “malestar” nos referimos a
cualquier  sintoma que puede preocuparle como cansancio, mareos, estrefiimiento o picor. En una escala del | al 5,
correspondiendo | a ningun grado de malestar y 5 al maximo grado de malestar, ;qué valor daria a su malestar?

Lim L2 L1631 L4 L1151

Ninglin malestar El maximo malestar

DIMENSION PSICOLOGICA

6. Durante la vida las personas tienen que afrontar situaciones estresantes. Por ejemplo, el accidente de un familiar o amigo, los
problemas graves de pareja, la pérdida del lugar de trabajo o los problemas econémicos. Su enfermedad es una causa importante
de estrés. En una escala del | al 5, correspondiendo | a muy poca capacidad para afrontar situaciones estresantes y 5 a una gran

capacidad de afrontar estas situaciones, jqué valor daria a su capacidad para afrontar su enfermedad?

LIm L2 L113] L4 L115]

Muy poca capacidad de afrontamiento Mucha capacidad de afrontamiento

7. Ante su enfermedad es posible que pueda sentirse deprimido. Las personas deprimidas se sienten habitualmente
tristes, pueden perder el interés por hacer cosas y llorar con frecuencia o tener dificultades para dormir o
pueden perder el apetito. En una escala del | al 5, correspondiendo | a ningln grado de depresiony 5 al

maximo grado de depresion, ;qué valor daria a su grado de depresién?

LIm L2 L113] L1141 L115]

No me siento nada deprimido/a Me siento muy deprimido/a

8. Ante su enfermedad es posible que pueda sentir ansiedad. Las personas con ansiedad habitualmente se sienten
tensos, nerviosos, con miedo y falta de concentracion y ademas pueden tener episodios de sudoracion, temblores

y palpitaciones o tener la sensacion de falta de aliento. En una escala del | al 5, correspondiendo

LI L2 L113] L4 L115]

No me siento nada ansioso/a Me siento muy ansioso/a

9. {C6mo se siente cuando piensa en su enfermedad
Desmoralizada, absolutamente desesperada, completamente abrumada por la realidad de la enfermedad. 051
Muy desmoralizada para hacer frente a la enfermedad, con frecuencia desesperanzada y abrumada por la realidad de la enfermedad.

04
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Hace frente a la realidad de la enfermedad, pero tiene bastantes episodios de desesperanza. 03]
Normalmente esta bien, pero en ocasiones presenta periodos de desesperanza. 021
Hace frente a la realidad de la enfermedad, con ninglin o casi ningun periodo de desesperanza. orn

10. ;C6mo se siente cuando piensa en el tratamiento [que tiene que hacer / que ha hecho]?

Completamente pesimista ante cualquier terapia. Orsy
Muy pesimista ante cualquier terapia. 04
Tiene momentos de esperanza, pero con frecuencia es pesimista ante cualquier terapia. 03]
Con frecuencia se siente esperanzado, aunque a veces presente episodios de pesimismo ante cualquier terapia. 021
Por lo general, se siente esperanzado, y pocas veces presenta episodios de pesimismo importante. arn
DIMENSION SOCIAL

I1. ;Cémo es la ayuda que recibe?

No dispone de la ayuda necesaria para realizar las tareas basicas como cocinar, limpiar o ir de compras. 5]
No siempre esta disponible o es incompleta la ayuda que necesita para realizar las tareas basicas. 041
Dispone de manera incompleta de la ayuda necesaria para realizar las tareas basicas, pero si esta disponible

la ayuda para otras tareas (ir al banco, pagar facturas,..). 03]

Dispone de la ayuda para realizar las tareas basicas, pero no dispone de ayuda o es incompleta para otras

tareas (ir al banco, pagar facturas,..). 021

La ayuda que necesita para cualquier cosa esta siempre disponible y es adecuada. arn
12. ;Qué actitud y apoyo recibe por parte de sus familiares y sus amigos mas préoximos?

No le ofrecen apoyo emocional, son completamente insolidarios o inexistentes. 5]

Le ofrecen apoyo emocional minimo. 041

Le ofrecen apoyo emocional moderado, aunque no siempre. 03]

Le ofrecen bastante apoyo emocional, aunque no todo lo que necesita. 021

Le ofrecen todo el apoyo que necesita. Considera a la familia o a sus mas allegados como personas imprescindibles. arn
13.;Ha recibido apoyo de organizaciones, asociaciones o grupos religiosos que ayudan y dan soporte a los
bacientes que tienen cancer y/o a sus familiares?

1 [si] Contintie con la siguiente pregunta [] [no] Continte con la pregunta 15

13a.;C6mo considera que es el apoyo que ofrece este tipo de organizaciones? En una escala del | al 5,
correspondiendo | a totalmente satisfactorio y 5 a totalmente insatisfactorio, ;qué valor daria a su grado de

apoyo que ofrecen?

LI L112] L113] L4 L1151

Totalmente satisfactorio Totalmente insatisfactorio

14. ;Cémo valora el apoyo y los recursos comunitarios que el equipo médico que le ha atendido o la atienden

durante el proceso de su enfermedad ha puesto a su disposicion?

Apoyo y recursos inapropiados o incompletos. 051
Poco apropiado o incompleto. Por ejemplo, dispone de enfermeria comunitaria pero no hay médico. 041
A veces no es muy apropiado. Dispone de enfermeria comunitaria y médico pero los programas de

03]

apoyo no son los adecuados.
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Por lo general, es adecuado, aunque a veces hay alglin problema para evaluar y gestionar la atencion

médica ya que, por ejemplo, si se requiere atencion médica, ésta se recibe a través de un hospital

mas cercano a donde vive del paciente. 021
La atencion médica esta disponible para satisfacer cualquier necesidad. arn
I15. ;Cémo valora el efecto de la enfermedad en la economia familiar?

Existe una gran diferencia entre los recursos de que dispone y sus gastos. La atencion hospitalaria

esta cubierta completamente, pero no hay recursos disponibles para gastos extraordinarios (cremas

hidratantes, pelucas, sostenedores,...). 0O4]
Existe cierta diferencia entre los recursos de que dispone y sus gastos. La atencion hospitalaria esta

cubierta completamente y hay pocos recursos disponibles para gastos extraordinarios (cremas

hidratantes, pelucas, sostenedores,...). 03]
Existe poca diferencia entre los recursos de que dispone y sus gastos. La atencion hospitalaria esta

cubierta completamente, y hay recursos suficientes para los gastos extraordinarios (cremas hidratantes

, pelucas, sostenedores,...), pero no para otros gastos adicionales o imprevistos que puedan surgir. 021
No hay diferencia entre los recursos de que dispone y sus gastos. La atencion hospitalaria esta cubierta

completamente, hay recursos suficientes para los gastos extraordinarios (cremas hidratantes, pelucas,

sostenedores,...) y para otros gastos adicionales o imprevistos que puedan surgir en el momento actual

o en un futuro. orn

La dimensié social s’ha modificat per tal d’adaptar-la al nostre context social i cultural en que
I’assisténcia sanitaria és universal. Concretament, s’han modificat els items referits al suport no
medic, ja que en el context espanyol les associacions, com I'’Associacié Espanyola Contra el
Cancer (AECC) o I'Oncolliga, hi juguen un paper important en el suport que s’ofereix a les
dones afectades de cancer de mama. En relacié a la seguretat financera, s’ha volgut explorar
com la malaltia afecta a 'economia familiar. Les pacients en el nostre pais disposen d’una plena
cobertura pel que fa I'assisténcia hospitalaria, medico-quirdrgica i farmacologica, a diferéncia
del que succeeix a Estats Units en que la pacient, o la seva asseguradora, s’ha de fer carrec de

manera parcial o completa d’aquestes despeses.

Finalment, 'item d’estat d’alerta i consciéncia, de la dimensi6 fisica, s’ha substituit per un test
de digits, una prova cognoscitiva, el Symbol Digit Test (DST) i el Trail Making Test (TMT)
(217-219) ja que permeten obtenir una mesura més acurada del grau d’alerta, consciéncia i

deteriorament coghnitiu.
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4.1.2.3 Propietats psicométriques de la nova versioé de la

PNAT

4.1.2.3.1. Dades descriptives

A la Taula 24 es mostra la distribucié de freqiiéncies per a cada un dels items de la PNAT. Tal
com es pot veure a la Figura 3 i a la Taula 24 i d’'acord amb I'estructura original de la PNAT, el
segon item de la dimensio fisica és una constant i la resta d’items presenten una baixa

variabilitat.

Taula 24. Distribuci6 de freqiiéncies en les puntuacions dels items de la PNAT

1 2 3 4 5
items de la PNAT n % n % n % n % n %
Dimension Fisica
I. ¢Cual es su grado de movilidad? 251 98 4 1,6 | 0,4
2. ;Qué capacidad de 256 100
comunicacion tiene la paciente?

3. {Necesita ayuda para realizar las
actividades cotidianas? 253 98,8 2 0,8 | 0,4
4. ;Tiene algin problema de
incontinencia o estrefimiento? 188 73,4 2 0,8 60 23,4
5. ;Cémo puntuaria su grado de 77 30,1 31 12,1 47 18,4 41 16,0 60 23,4
malestar fisico general en este
momento?
Dimension Psicolégica
6.b;Qué valor daria a su capacidad
para afrontar su enfermedad? I 43 26 10,2 36 14,1 83 32,4 100 39,1
7. {Qué valor daria a su grado de
depresién? 83 32,4 67 26,2 50 19,5 36 14,1 20 78
8. {Qué valor daria a su grado de
aisfehel 79 30,9 43 16,8 56 21,9 48 18,8 30 11,7
9. ;{Coémo se siente cuando piensa
en su enfermedad? 207 80,9 20 78 24 9,4 5 2,0
10. ;Cémo se siente cuando
piensa en el tratamiento? 219 85,5 18 7.0 I 43 8 3,
Dimension social
I'l. Cémo es la ayuda que recibe?
230 89,8 [ 0,4 5 2,0 I 43 9 3,5
12. ;Qué actitud y apoyo recibe
por parte de sus familiares y sus 204 79,7 8 3. 10 39 23 9.0 M 43
amigos?
sf NO
n % n %

13. Has recibido apoyo de
organizaciones, asociaciones o 70 27,3 186 72,7
grupos religiosos

13a. ;Qué valor daria al grado de 65 91,5 2 2,8 2 2,8 2 2,8

apoyo que ofrecen?

14. ;Cémo valora el apoyo y los

recursos comunitarios que el 236 92,2 13 51 4 1,6 I 0,4 2 0,8
equipo médico ha puesto a su

disposicion?

15. ;Como valora el efecto de la

enfermedad en la economia 140 54,7 4 1,6 22 8,6 90 352

familiar?
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A la Taula 25 es mostra els valors minims i maxims, mitjana i desviacio tipica dels items segons

dimensions de la PNAT. A les Figura 4 i 5 s’il lustra la distribucié¢ de les dades en les

dimensions psicologica i social.

Taula 25. Valors minims i maxims, mitjana i desviacié tipica dels items segons dimensions

de la PNAT
items i dimensions Minim Maxim Mitjana Desv. tip.

I. {Cudl es su grado de movilidad? 1,00 3,00 1,0234 0,17556
2. ;Qué capacidad de comunicacion tiene la paciente? 1,00 1,00 1,0000 0,00000
3. {Necesita ayuda para realizar las actividades cotidianas? 1,00 3,00 1,0156 0,15259
4. ;Tiene algin problema de incontinencia o 1,00 4,00 1,5469 0,92765
estrefimiento?

5. ;{Como puntuaria su grado de malestar fisico general 1,00 5,00 2,9063 1,55645
en este momento?

Dimension Fisica 5,00 13,00 7,4922 1,99016
6. {Qué valor daria a su capacidad para afrontar su 1,00 5,00 3,9180 1,15007
enfermedad?

7. {Qué valor daria a su grado de depresion? 1,00 5,00 2,3867 1,28141
8. {Qué valor daria a su grado de ansiedad? 1,00 5,00 2,6367 1,39075
9. i{Como se siente cuando piensa en su enfermedad? 1,00 4,00 1,3242 0,72515

10. ;Como se siente cuando piensa en el tratamiento? 1,00 4,00 1,2500 0,68025

Dimension Psicologica 5,00 23,00 9,6797 3,97331
I'l. ;Cémo es la ayuda que recibe? 1,00 5,00 1,3125 0,96812
12.;Qué actitud y apoyo recibe por parte de sus 1,00 5,00 1,5508 1,17713
familiares y sus amigos?

I3. (Has recibido apoyo de organizaciones, asociaciones 1,00 4,00 1,1690 0,60912
o grupos religiosos? En caso afirmativo, ;Qué valor daria
al grado de apoyo que ofrecen?

14. ;Como valora el apoyo y los recursos comunitarios 1,00 5,00 1,1250 0,50875
que el equipo médico ha puesto a su disposicion?

15 ;Como valora el efecto de la enfermedad en la 1,00 4,00 2,2422 1,41003
economia familiar?

Dimension Social 4,00 19,00 6,5508 2,69156
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5
.
16 37
3 * *
239
105 39
2+ %37 *
21 252

Qué capacldad de LCuaI es su grado de ,,Neceslta ayuda paradlene algun problema ¢Cémo puntuarla su

ccomunicacion tiene la continencia o _grado de malestar
actlvldades estrenmento” fisico general en este
cotidianas? momento?

Figura 3. Diagrames de caixa dels cinc items de la dimensi6 fisica

5 —_
178
- 105 118 215‘219
178 150 231
176
181* 231 176 *j Ell
N 200 181
191 163 159 131
24 *
232 233
1 L —_— [
T T T T T
¢ Qué valor daria a su ;Qué valor daria a su ;Que valor dariaasu  ;Como se siente £ Como se siente
capacidad para  grado de depresion? grado de ansiedad? cuando piensa en su cuando piensa en el
afrontar su enfermedad? tratamiento?
enfermedad?

Figura 4. Diagrames de caixa dels cinc items de la dimensi6 psicologica

- 173*112 176 0171172 184
197 180
8 126 181 184 120197 190
4 * * *
56 189
171 176
3 * *
205 205
159 164 168 181
* *
7 138 187
1 — — JE—
T T T T
iCoémo es la ay,uda ¢ Qué actitud y apoyo ;Qué valor dariaau £ Como valora el £ Como valora el
que recibe? recibe por parte de  grado de apoyo que apoyo y los recursos efecto de la
sus familiares y sus ofrece comunitarios que el enlermedad enla
amigos? equipo médico ha economia familiar?
disposicion?

Figura 5. Diagrames de caixa dels cinc items de la dimensié social
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4.1.2.3.2. Estructura factorial i consisténcia interna

S’ha realitzat un primer analisi factorial exploratori amb rotacié Promax i amb tots els items
menys I'2 i el 13. S’ha eliminat el item 2 (;Qué capacidad de comunicacién tiene la paciente?) ja
que és una constant i I'item |3 (;Ha recibido apoyo de organizaciones, asociaciones o grupos

religiosos?) donat que la seva resposta es condicionada i no es déna en tots els casos.

S’ha obtingut una estructura de cinc factors que expliquen el 62,83% de la variancia. A la Taula
26 es mostra la matriu de saturacié amb els cinc components. Tant I'index de Kaiser-Meyer-
Olkin (0,751) com la prova d’esfericitat de Bartlett (658,00, p < 0.001) indiquen una bona

adequacio de les dades a I'analisi factorial.

Taula 26. Matriu de carregues factorials rotades (métode Promax)
Component
I 2 3 4 5
8.;Qué valor daria a su grado de ansiedad? 0,791 0,510
7.;Qué valor daria a su grado de depresion? 0,789 0,616
4.;Como puntuaria su grado de malestar fisico general 0,723
en este momento!?
6.;Qué valor daria a su capacidad para afrontar su 0,668 0,557
enfermedad?
15.;Como valora el efecto de la enfermedad en la 0,544
economia familiar?
4.;Tiene algin problema de incontinencia o 0,394
estrefiimiento?
9.iCoémo se siente cuando piensa en su enfermedad? 0,341 0,870
10.;Cémo se siente cuando piensa en el tratamiento? 0,825
|.;Cual es su grado de movilidad? 0,797
3.;/Necesita ayuda para realizar las actividades cotidianas? 0,763
I'1.;Cémo es la ayuda que recibe? 0,800
12.;Qué actitud y apoyo recibe por parte de sus 0,684 0,484
familiares y sus amigos?
14;Como valora el apoyo y los recursos comunitarios 0,875
que el equipo médico ha puesto a su disposicion?

Tal com es pot observar, els items no s’agrupen d’acord amb I'estructura original de la PNAT.
S’ha realitzat un segon analisi factorial eliminant els items 4 (;Tiene algin problema de
incontinencia o estreiimiento?), 14 (;Como valora el apoyo y los recursos comunitarios que el
equipo médico ha puesto a su disposicion?) i |5 (;Cémo valora el efecto de la enfermedad en
la economia familiar?), ja sigui perqué s’agrupen en un sol factor o perque tenen una carrega
factorial baixa, amb rotacié Promax. Tant l'index de Kaiser-Meyer-Olkin (0,740) com la prova
d’esfericitat de Bartlett (581,70, p < 0,001) indiquen una bona adequacié de les dades a I'analisi
factorial. S’obté una estructura formada per quatre components que expliquen el 67,35% de la

variancia.
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A la Taula 27 es mostren els quatre components amb els seus corresponents items.

Taula 27. Matriu de carregues factorials rotades (métode Promax), eliminat els items

4,14i 15
Component
I 2 3 4
8.;{Qué valor daria a su grado de ansiedad? 0,829 0,387 0,346
7.;Qué valor daria a su grado de depresion? 0,828 0,503
6.;Qué valor daria a su capacidad para afrontar su 0,742 0,427
enfermedad?
5.;Coémo puntuaria su grado de malestar fisico general en 0,708
este momento?
9.iCoémo se siente cuando piensa en su enfermedad? 0,389 0,884
10.;Cémo se siente cuando piensa en el tratamiento? 0,303 0,862
I'1.;Cémo es la ayuda que recibe? 0,790
12.;Qué actitud y apoyo recibe por parte de sus familiares y 0,752
sus amigos?
|.;Cual es su grado de movilidad? 0,806
3.;Necesita ayuda para realizar las actividades cotidianas? 0,773

Quant a la consisténcia interna d’aquest quatre components, I'Alfa de Cronbach de la primera
dimensio, formada pels items 5, 6 (puntuacio inversa), 7 i 8 i que és pot denominar dimensié
psicologica, és de 0,78. La segona, formada pels items 9 i 10, fa referéncia a les expectatives, i
la seva consistéencia interna és de 0,75. La tercera dimensio, que inclou els items |1 i 12, ésla
de suport i ajuda i Alfa de Cronbach és de 0,37. Finalment, la quarta dimensi6, que fa
referéncia a la capacitat funcional, esta formada pels items | i 3 i té una consistéencia interna

de 0,43.

Si es considera I'estructura original de la PNAT, els indexs de consisténcia interna per a cada
una de les dos dimensions, exclosa la primera, sén: 0,78 (psicologica), 0,49 (social), i, eliminant
Pitem relatiu al suport meédic, que obté una correlacié amb el total de I'escala corregida

practicament nul 1a, la consisténcia interna és de 0,54.

4.1.2.3.3. Fiabilitat test-retest i interexaminador

S’ha aplicat la PNAT a les 41 primeres dones que han participat a I'estudi per tal de determinar
les propietats psicomeétriques. Concretament, dues infermeres van administrar la PNAT a 30
d’aquests primers casos amb la finalitat de coneixer el grau de concordanga entre informadors
o la fiabilitat inter-examinador. Tanmateix, aquestes 41 dones van tornar a ser avaluades amb
la PNAT al cap de |5 dies per analitzar la fiabilitat test-retest. A la Taula 28 es presenten els
indexs de fiabilitat inter-examinador test-retest per a cada una de les dimensions de la PNAT.

Com es pot observar, la fiabilitat inter-examinador oscil 1a entre 0,77 (dimensio ajuda i suport)
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i 0,86 (dimensid psicologica) i la fiabilitat test-retest entre 0,79 (dimensié d’expectatives) i 0,89

(dimensio psicologica). La fiabilitat test-retest de la dimensié de la capacitat funcional és nul 1a.

Taula 28. Fiabilitat inter-examinador i test-retest de les diferents dimensions

Dimensions Inter-examinador Test-retest
Psicologica 0,82 0,89
Expectatives 0,86 0,79
Capacitat Funcional 0,79 -0,030
Ajuda i Suport 0,77 0,87

4.1.2.3.4. Validesa convergent

A la Taula 29 és mostren les correlacions positives de les quatre dimensions de la PNAT amb
les escales i arees de 'TEORTC QLQ-BR23. Les tres dimensions de la PNAT correlacionen
amb les diferents escales i arees de TEORTC QLQ-BR23, amb I'excepcié de I'escala de caiguda
del cabell que només correlaciona amb la dimensio psicologica de la PNAT. Cal tenir en
compte que les puntuacions elevades a 'EORTC QLQ-BR23 sén indicatives de manca o

escassa qualitat de vida.

Taula 29. Correlacions de la PNAT amb P’escales i arees ’EORTC QLQ-BR23
Dimensions de la PNAT

Escales i arees de la Psicologica Expectatives Capacitat Ajuda i
EORTC-BR23 Funcional suport

Imatge corporal 0,2 2%* 0,339%* -0,052 0,142%*
Funcionament sexual 0,227%* 0,128** 0,061 0,233**
Gaudiment sexual 0,225%* 0,159* 0,039 0,275%*
Preocupacié pel futur 0,285%* 0,320%* -0,065 0,187**
Area de 0,349%* 0,357%* -0,023 0,273%*
funcionament
Efectes del tractament 0,433%* 0,277** -0,080 0,250%*
sistémic
Simptomes a la mama 0,207** 0,225%* -0,115 0,19 I**
Simptomes en el brag 0,348** 0,239** 0,062 0,099
Preocupacio per la 0,124* 0,220%* 0,025 0,073
caiguda del cabell
Area de simptomes 0,480%** 0,348%* 0,013 0,26 | **

#4%p<0,001, *£p<0,01, *p<0,05

Quant al qtiestionari de SMP, les dimensions de la PNAT correlacionen negativament amb la
majoria de dimensions relatives a la SMP (Taula 30). Amb les dimensions d’autonomia i
habilitats de relacié interpersonal és on les correlacions son més baixes o practicament nul fles.
Per contra, les dimensions de satisfaccié personal i autocontrol son les que correlacionen més

amb la PNAT, especialment amb la dimensio social i psicologica, respectivament.
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Taula 30. Correlacions de la PNAT amb les dimensions del giiestionari de SMP
Dimensions de la PNAT

Psicologica Expectatives Capacitat Ajuda

Dimensions de la ESMP Funcional i
Suport

Satisfaccié personal -0,304** -0,254%* 0,030 -0,23 %%
Actitud prosocial -0,201** -0,204** -0,023 -0,137*
Autocontrol -0,304** -0,275%* 0,059 -0, | 64**
Autonomia -0,091 -0,172% -0,103 -0,058
Resolucié de problemes i -0,210%* -0,225%* -0,047 -0,160*
autoactualitzacio
Habilitats de relacio -0,048 -0,150* -0,051 0,001
interpersonal

##6p<0,001, *£p<0,01, * p<0,05

4.1.3. Items i dimensions de la PNAT, Proves
Cognitives, Qualitat de Vida i Salut Mental

Positiva en funcio dels periodes estudiats

4.1.3.1. items i dimensions de la PNAT

Malgrat que lanalisi factorial no ha permeés verificar I'estructura original de la PNAT en
poblacié espanyola, i per tal de no perdre informacié rellevant relativa a les necessitats de les
dones diagnosticades de cancer de mama, s’ha procedit a realitzar l'analisi considerant
cadascun dels items de la PNAT, amb independéncia de si formen o no part de cadascuna de

les quatre dimensions obtingudes. Al final de cada taula, es presenten les quatre dimensions.

A la Taula 31 es mostren les mitjanes i les desviacions tipiques dels items de la PNAT en funcié

del periode. Com es pot observar no hi ha diferéncies entre els diferents periodes estudiats.

Si es comparen les dones que viuen amb o sense parella, s’observen diferéncies en I'item “tenir
algun problema d’incontinéncia o estrenyiment” en qué les dones que viuen soles (n=65,
25,4%) presenten puntuacions més elevades (tzs¢9= 2,05, p=0,043). Hi ha 29 casos que viuen
totalment soles, és a dir, sense cap familiar o altre persona en el seu domicili. Quan es

comparen amb la resta de dones no s’observen diferéncies en els diferents items de la PNAT.
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Taula 31. Mitjanes i desviacié tipica dels items de la PNAT en funcié del periode de temps

transcorregut des del diagnostic

items de la PNAT
Dimension Fisica
I. ¢Cudl es su grado de
movilidad?
2. ;Qué capacidad de
comunicacion tiene la
paciente?
3. (Necesita ayuda para
realizar las actividades
cotidianas?
4. {Tiene algin problema
de incontinencia o
estrefiimiento?
5. (Cémo puntuaria su
grado de malestar fisico
general en este
momento!?
Dimension
Psicolégica
6. ;Qué valor daria a su
capacidad para afrontar su
enfermedad?
7. {Qué valor daria a su
grado de depresion?
8. ;Qué valor daria a su
grado de ansiedad?
9. {Coémo se siente
cuando piensa en su
enfermedad?
10. ;Como se siente
cuando piensa en el
tratamiento?
Dimension social
1. ;Cémo es la ayuda
que recibe?
12. jQué actitud y apoyo
recibe por parte de sus
familiares y sus amigos?

13. ;Qué valor daria al
grado de apoyo que
ofrecen? @

14. ;Cémo valora el
apoyo y los recursos
comunitarios que el
equipo médico ha puesto
a su disposicion?

15. ;Cémo valora el
efecto de la enfermedad
en la economia familiar?

Psicologica
Expectatives
Suport i Ajuda

Capacitat Funcional

lany des del
diagnostic

Mitjana DT
1,05 0,28
1,00 0,00
1,00 0,00
1,58 0,93
2,98 1,61
3,92 1,08
2,26 1,10
2,60 1,30
1,32 0,70
1,15 0,44
1,40 1,08
1,71 1,31
1,17 0,51
1,10 0,43
2,24 1,42

Entre 3i 5 anys
des del diagnostic

Mitjana

1,05

1,00

1,05

1,54

2,98

3,95
2,40

2,68

1,42

1,29

1,34

1,32

1,17

1,14

2,32

DT

0,21

0,00

0,28

0,97

1,62

0,70

0,99

0,95

0,71

0,56

44

Més de 5 anys des
del diagnostic

Mitjana

1,00

1,00

1,01

1,62

3,88
2,54

2,76

1,22

1,43

1,66

1,26

1,15

2,24

Dimensions de la PNAT d’acord amb I’analisi factorial exploratori

9,92 3,90
2,47 1,02
3,11 1,70
2,05 0,28

Periode
2 anys des del
diagnostic
Mitjana DT
1,00 0,00
1,00 0,00
1,00 0,00
1,44 0,83
3,07 1,48
3,92 1,20
2,33 1,33
2,49 1,40
1,34 0,83
1,36 0,93
1,07 0,51
1,51 1,15
1,00 0,00
11 0,45
2,16 1,36
9,97 4,37
2,71 1,56
2,57 1,23
2,00 0,00

10,11
2,71
2,66

2,09

4,74
1,38
1,71

0,42

10,04
2,43
3,09

2,02

DT

0,00

0,00

0,12

0,98

1,50

1,25
1,25

1,36

0,57

0,56

1,12

1,25

0,75

0,58

1,45

3,76
0,99
1,97

0,12

1,56

Q)

1,30

0,42

1,10

0,04
0,59

0,45

0,82

1,21

1,85
1,42

0,92

0,47

0,13

0,13

0,025
0,925
1,77

1,57

(2) Mitjanes i DT dels casos que han afirmat haver rebut suport d’organitzacions, associacions o grups religiosos.

*p <0,05 **p <0,01 ** p<0,001
(1) No es pot calcular el valor de F, ja que la variable és una constant.

Nota: s’han agrupat els items seguint I'estructura original de la PNAT

142 4. Resultats |



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

El 27,3% de les dones reben suport d’organitzacions, associacions o grups religiosos. No
s’observen diferéncies entre les dones que reben suport ni per periodes (x23)= 2,76, p = 0,430)

ni en funcio de si viuen soles o amb parella (x21)= 2,37, p = 0,124).

A la Taula 32 es mostren les mitjanes i desviacions tipiques dels items i dimensions de la PNAT
en funcié de si les participants reben o no ajuda d’aquestes organitzacions. Com es pot
observar, les dones que reben suport presenten puntuacions més altes a les dimensions
psicologica i social aixi com en les valoracions dels items en relacié a I'actitud i el suport que
rep per part dels seus familiars i amics/es i en la valoracié del suport i recursos comunitaris
o . - , . .
que I'equip medic posa a la seva disposicio. Per altra banda, s’observen puntuacions més baixes
en la valoracié pel que fa a la seva capacitat per afrontar la malaltia. Cal recordar, que aquest

darrer item, a diferéncia dels anteriors, puntua a la inversa.

Taula 32. Mitjanes i desviacions tipiques dels items i dimensions de la PNAT en funci6 si

reben o no ajuda d’organitzacions, associacions o grups religiosos
{Has recibido apoyo de organizaciones, asociaciones o grupos religiosos?

Sl NO
n=70 n=186
items de la PNAT Mitjana DT Mitjana DT t
I. ¢Cual es su grado de movilidad?
1,00 0,00 1,03 0,21 22,14
2. ;Qué capacidad de comunicacién
tiene la paciente? 1,00 0,00 1,00 0,00
3. ;Necesita ayuda para realizar las
actividades cotidianas? 1,00 0,00 1,02 0,18 -1,64
4. {Tiene algin problema de
incontinencia o estrefiimiento? 1,53 0,91 1,55 0,94 -0,19
5. ;Cémo puntuaria su grado de
malestar fisico general en este
momento!? 2,93 1,49 2,90 1,59 0,14
Dimensioén fisica 7,46 99 7,51 99 -0,17
6. ;Qué valor daria a su capacidad
para afrontar su enfermedad? 3,67 1,29 4,01 1,08 -2,12%
7. }Qué valor daria a su grado de
depresion? 2,59 1,23 2,31 1,29 1,53
8. ;Qué valor daria a su grado de
ansiedad? 2,83 1,33 2,56 1,41 1,36
10. ;Cémo se siente cuando piensa
en su enfermedad? 1,44 0,79 1,28 0,70 1,52
I1. ;Cémo se siente cuando piensa
en el tratamiento? 1,31 0,75 1,23 0,65 0,93
Dimensién Psicolégica
10,50 3,97 9,37 3,94 2,04*
12. ;Cémo es la ayuda que recibe?
1,31 1,00 1,31 0,96 0,02
13. {Qué actitud y apoyo recibe por
parte de sus familiares y sus amigos? 1,87 1,44 1,43 1,04 2,34*
14. ;Cémo valora el apoyo y los
recursos comunitarios que el equipo
médico ha puesto a su disposicion? 1,29 0,84 1,06 0,29 2,17*
15. ;Coémo valora el efecto de la
enfermedad en la economia familiar? 2,33 1,41 2,21 1,41 0,60
Dimensién social
1,97 3,17 6,02 2,28 4,728
Dimensions de la PNAT d’acord amb P’analisi factorial exploratori
Psicologica 10,67 4,02 9,76 4,22 1,55
Expectatives 2,76 1,37 2,51 1,21 1,43
Suport i Ajuda 3,19 2,04 2,74 1,53 1,82
Capacitat Funcional 2 0 2,06 0,31 -1,46

* p<0,05, ** p<0,01, ***p<0,001
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A la Taula 33 es mostren les mitjanes de les proves cognitives segons el periode. Tal com es

pot observar no hi han diferéncies significatives en cap de les proves administrades.

Taula 33. Mitjanes i desviacions tipiques dels resultats de les proves cognitives en funcié del
periode estudiat

Periode
| any des del 2 anys des del Entre 3i 5 anys Més de 5 anys des
diagnostic diagnostic des del diagnostic del diagnostic
Mitjana DT Mitjana DT Mitjana DT Mitjana DT F
DST 50,71 20,07 53,34 23,90 48,20 21,88 48,50 23,03 0,72
TMT A 54,18 27,49 84,01 20,31 55,16 27,52 58,25 26,02 1,24
TMT B 96,88 43,50 87,98 33,06 95,39 41,68 99,37 36,78 0,99
Orientacioé 14,98 0,13 15,00 0,00 15,00 0,00 14,99 0,12 0,64
Digits directe 4,44 1,13 4,66 1,06 4,36 1,07 4,18 1,02 2,22
Digits inversos 2,85 1,04 3,07 0,87 2,91 1,10 2,65 0,97 1,93

* p<0,05, ¥ p<0,01, **p<0,001

El 87,89% (n=225) obté una o varies puntuacions que es corresponen amb una puntuacié
escalar igual o inferior a 4 (dues desviacions tipiques per sota de la mitjana) o al percentil 3-5,

segons barems per grup d’edat (215,245,246).

Per proves, a clau de nimeros (DST), Digits en ordre directe i Digits en ordre invers, un 9,4%
(n=24), 77,3 % (n=198) i el 77,7% (n=199), obtenen puntuacions escalars iguals o inferiors a 4,
respectivament. A TMT A ia TMT B, un 12,9% (n=33) i un 3,1% (n=8), obtenen puntuacions

que es corresponen amb el percentil 3-5, respectivament.

No hi ha diferéncies en funcié del periode transcorregut des del diagnostic a DST (x23) = 1,99;
p= 0,574), Digits ordre directe (x23) = |,14; p= 0,767), Digits ordre invers (x23 = 0,612; p=
0,894), TMT A (23 = 6,60, p = 0,086) i TMT B (%23 = 3,03; p= 0,387). En el cas del TMT A,
les dones del periode de 3 a 5 anys sén les que presenten més puntuacions iguals o inferiors al
percentil 3-5, i menys en les del periode de 2 anys. Igualment, tampoc hi ha diferéncies en
funcid del tipus de intervencio a DST (x2@) = 0,577; p= 0,902), Digits ordre directe (x23) = 2,21;
p= 0,529), Digits ordre invers (x23 = 1,71; p= 0,634), TMT A (23 = 0,229; p=0,973) i TMT B
(x23)= 0,978; p= 0,807).

Tanmateix, les dones que reben ajuda d’associacions puntuen més alt en el test DST (Taula
34). No s’observen diferéncies en la resta de proves. Si es consideren els barems per grups
d’edat, el nimero de subjectes amb puntuacions escalars iguals o inferior a 4, és superior en el
grup que no rep ajuda, tot i que la diferéncia no és estadisticament significativa (x23= 2,94, p =

0,087). No se observen diferéncies en la resta de proves.
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Els resultats de les dues proves d’orientacié indiquen abséncia d’alteracions de I'orientacio

espaial i temporal.

Taula 34. Mitjanes i desviacions tipiques dels resultats de les proves cognitives en funcié de
si reben ajuda
{Has recibido apoyo de organizaciones, asociaciones o grupos religiosos?

SI NO

Proves cognitives Mitjana DT Mitjana DT t
DST 56,64 21,76 47,62 21,97  2,93%*
TMT A 51,48 21,86 55,50 26,85 -1,12
TMT B 89,53 39,73 97,09 38,58 -1,38
T. Cognoscitiu 15,00 0,00 14,99 0,10 0,87
Digits directe 4,54 1,11 4,34 1,06 1,32
Digits inversos 2,89 1,07 2,85 0,98 1,22

* p<0,05, ¥ p<0,01, **p<0,001

Si es considera els diferents tipus d’intervencié (Taula 35), s’observen diferéncies en els items
de grau de malestar fisic general, sentiments en relacié al tractament i en I'efecte de la malaltia

en I'economia familiar.

Concretament, les del grup que han estat intervingudes de tumorectomia bilateral amb
limfadenectomia puntuen més alt que les que han estat intervingudes amb mastectomia i/o

mastectomia amb reconstruccio bilateral amb limfadenectomia (Tukey=0,016).

Tanmateix les que han estat intervingudes de tumorectomia bilateral amb limfadenectomia
puntuen més alt en com es senten quan pensen en el tractament que les que han estat

intervingudes de tumorectomia simple bilateral i/o GS (Tukey=0,023).

Finalment les que han estat intervingudes de tumorectomia bilateral amb limfadenectomia i
mastectomia i/o mastectomia amb reconstruccié bilateral amb limfadenectomia puntuen més
alt en la valoracio de I'efecte de la malaltia en 'economia familiar en comparacié amb les dones
intervingudes de tumorectomia simple bilateral i/o GS que son les que han puntuat més baix en

aquest item (Tukey=0,011 i Tukey=0,010, respectivament).
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Taula 35. items de la PNAT relacionat amb els tipus d’intervencions

Tumorectomia

simple bilateral i/o

gangli sentinella

Tumorectomia

bilateral amb

limfadenectomia

Mastectomia ilo
mastectomia

amb

reconstruccio
bilateral i/o
gangli sentinella

Mastectomia i/o
mastectomia

amb

reconstruccio
bilateral amb
limfadenectomia

I. ¢Cual es su grado de
movilidad?

2. ;Qué capacidad de
comunicacion tiene la
paciente?

3. (Necesita ayuda para
realizar las actividades
cotidianas?

4. {Tiene algin problema
de incontinencia o
estrefiimiento?

5. (Cémo puntuaria su
grado de malestar fisico
general en este
momento!?

6. {Qué valor daria a su
capacidad para afrontar
su enfermedad?

7. {Qué valor daria a su
grado de depresion?

8. ;{Qué valor daria a su
grado de ansiedad?

9. {Cémo se siente
cuando piensa en su
enfermedad?

10. ;Cémo se siente
cuando piensa en el
tratamiento?

1. ;Cémo es la ayuda
que recibe?

12. jQué actitud y apoyo
recibe por parte de sus
familiares y sus amigos?
13a. ;Qué valor daria al
grado de apoyo que
ofrecen?

14. ;Como valora el
apoyo y los recursos
comunitarios que el
equipo médico ha puesto
a su disposicion?

15. ;Cémo valora el
efecto de la enfermedad
en la economia familiar?

Psicologica
Expectatives

Suport i Ajuda
Capacitat Funcional

Mitjana
1,03

1,00

1,03

1,51

414
2,20
2,41

1,22

11l

1,14

1,43

1,07

1,07

1,83

DT
0,18

0,00

0,23

0,89

1,52

0,61

1,02

0,27

0,29

1,28

Mitjana

1,01

1,00

1,01

1,58

3,71
2,58
2,90

1,42

1,42

1,30

1,71

1,22

1,13

2,52

DT
0,12

0,00

0,12

0,96

1,57

1,23
1,38
1,45

0,79

0,90

0,96

1,35

0,60

0,42

1,44

Mitjana

1,00

1,00

1,00

1,39

2,48

3,91
2,35
2,30

1,35

1,17

1,61

1,30

1,00

1,22

2,13

DT
0,00

0,00

0,00

0,89

1,50

1,44
1,27
1,22

0,65

0,39

1,37

0,93

0,00

0,85

1,36

Mitjana

1,03

1,00

1,00

1,61

2,57

3,84
2,45
2,77

1,35

1,28

1,43

1,62

1,23

1,16

2,51

Dimensions de la PNAT d’acord amb I’analisi factorial exploratori

9,43
2,33
2,58

2,07

3,73
0,92
1,18

0,36

11,10
2,84
3,01

2,07

4,31
1,50
1,91

0,17

9,22
2,52
2,91

2,00

4,10
0,90

1,78

DT
0,23

0,00

0,00

0,96

1,52

1,23
1,39
1,44

0,82

0,75

1,15

1,25

0,82

0,64

1,45

4,47
1,41
1,94

0,23

0,30

0,74

0,39

3,63*

2,06
1,22
2,31

1,04

2,91%*

2,03

1,15

0,45

0,78

4,57

2,46
2,24
1,37

0,58

* p<0,05, *#* p<0,01, **p<0,001

146 4. Resultats |



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

Pel que fa a les dimensions de la PNAT, les dones intervingudes amb tumorectomia bilateral
amb limfadenectomia puntuen més alt en la dimensio psicologica i expectatives en comparacio
amb les dones intervingudes de tumorectomia simple bilateral i/o GS. No obstant aixo, no
supera el nivell de significacié estadistica requerit (Tukey= 0,060 i 0,056).

Finalment, en relacié a les proves cognitives, tot i que la probabilitat associada al valor de F en
DST és significativa (Taula 36), en les proves post hoc no s’observen diferéncies significatives
entre tipus d’intervencioé. En el cas dels Digits inversos, les dones del grup amb mastectomia
i/lo amb reconstruccié bilateral i/o GS tenen puntuacions més altes en comparacié amb les

dones intervingudes de tumorectomia simple bilateral i/o GS (Tukey = 0,049).

Taula 36. Mitjanes i desviacio tipica dels resultats de les proves cognitives en funcié del
tipus d’intervencié

Tipus d'intervencié

Tumorectomia Tumorectomina Mastectomia i/o Mastectomia i/o
simple bilateral bilateral amb mastectomia amb ~ mastectomia amb
ilo GS limfadenectomia reconstruccioé reconstruccio
bilateral i/o gangli bilateral amb
sentinella limfadenectomia
M DT M DT M DT M DT F
DST 46,29 22,28 48,21 20,88 56,39 22,84 54,72 22,45 2,75%
TMT A 57,76 28,00 85,49 255,55 49,31 18,34 51,58 26,14 0,93
TMT B 97,75 35,11 97,79 40,81 86,80 33,35 91,54 43,34 0,79
T. Cognoscitiu 14,99 0,11 14,99 0,12 15,00 0,00 15,00 0,00 0,43
Digits directe 4,42 0,98 4,15 1,19 4,70 1,33 4,51 0,95 2,19
Digits invers 2,70 0,94 2,84 0,96 3,30 1,22 2,95 1,02 2,48

* p<0,05, ** p<0,01, **p<0,001

4.1.4. Qualitat de vida

A la Taula 37 es mostren les mitjanes i desviacions tipiques de cadascuna de les puntuacions de
les escales i arees de 'EORTC QLQ-BR23. A banda del funcionament sexual i gaudiment
sexual, no s’observen diferéncies estadisticament significatives en la resta de dimensions. No
obstant aixo, en 'area de funcionament i en I'escala de preocupacio per la caiguda de cabell no

s’assoleix la significacio estadistica per molt poc.

Pel que fa a funcionament sexual, la prova post hoc de comparacions de mitjanes no identifica
cap diferéncia entre grups. Per contra, a I'escala de gaudiment sexual, les dones del periode de
més de 5 anys des del diagnostic sén les que presenten les puntuacions més baixes en

comparacié amb les de 2 anys que presenten les més elevades (Tukey= 0,019).
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Tanmateix, les del segon periode també es diferencien de les del primer (Tukey= 0,033), ja que
aquestes Ultimes presenten menys gaudiment (en aquest cas les puntuacions son les directes i
per tant, en el cas de funcionament sexual i gaudiment sexual, una puntuacié elevada indica

major satisfaccio).

Dit d’altra manera, les dones que tenen més dificultats a nivell de funcionament i gaudiment

sexual son les del primer i quart periode.

Taula 37. Mitjanes i desviaci6 tipica de les puntuacions de les escales i arees de PEORTC
QLQ-BR23 en funcié dels periodes des del diagnostic
* p<0,05, ** p<0,01, **p<0,001, (1) p = 0,059

Periodes

| Any des del 2 Anys del Entre 3i 5 anys més de 5 anys des del

diagnostic diagnostic des del diagnostic diagnostic
Escales i arees Mitjana DT Mitjana DT Mitjana DT Mitjana DT F
Imatge corporal 5,76 2,97 5,92 3,33 5,97 3,28 5,62 2,66 0,18
Funcionament 3,90 1,55 4,61 1,70 4,38 1,74 3,87 1,92 2,80%*
sexual
Gaudiment 1,90 0,92 2,38 0,90 2,20 0,96 1,88 1,04
sexual 3,96**
Preocupacio 2,65 1,32 2,61 1,41 2,72 1,24 2,49 1,29 0,38
pel futur
Area de 14,21 3,89 15,51 4,91 15,28 3,81 13,85 3,65 2,51
funcionament )
Efectes del 12,31 3,71 1,13 2,95 11,97 3,65 11,50 3,65 1,34
tractament
sistémic
Simptomes a la 6,89 2,73 6,11 2,32 6,46 2,35 6,09 2,06 1,57
mama
Simptomes en 4,26 1,89 4,07 1,35 4,28 1,87 4,34 1,68 0,30
el brag
Preocupacio 1,13 0,50 1,07 0,40 1,34 0,85 1,31 0,80 2,52
per la caiguda (1)
de cabell
Area de 24,58 6,31 22,38 4,98 24,05 6,26 23,24 5,69 1,69

simptomes

Si s’analitza la qualitat de vida en relacio als tipus d’intervencio, s’observen diferencies en les
escales d’'imatge corporal, efectes del tractament sistémic i simptomes en el brag i en les arees

de funcionament i simptomes (Taula 38).

Concretament, les dones amb mastectomia i/o mastectomia amb reconstruccié bilateral amb
limfadenectomia sén les que obtenen puntuacions més altes en la imatge corporal en
comparaci6 amb les dones intervingudes de tumorectomia simple bilateral /o GS i
tumorectomia bilateral amb limfadenectomia (Tukey < 0,001 i Tukey= 0,007, respectivament).

A larea de funcionament, les dones intervingudes de mastectomia i/o mastectomia amb
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reconstruccié bilateral i/o GS puntuen més alt que les dones que han estat intervingudes de

tumorectomia simple bilateral i/o GS, que sén les que puntuen més baix.

No obstant aixo, no s’assoleix el nivell de significacié estadistic requerit (Tukey= 0,067). Pel
que fa els efectes del tractament sistémic, les dones intervingudes de mastectomia i/o
mastectomia amb reconstruccié bilateral amb limfadenectomia puntuen més alt que les
intervingudes de tumorectomia simple bilateral i/o GS i que les intervingudes de mastectomia
i/lo mastectomia amb reconstruccié bilateral /o GS (Tukey= 0,032 i Tukey= 0,050,

respectivament).

Taula 38. Mitjanes i desviacions tipiques de les puntuacions de les escales i arees de
’EORTC- BR23 en funcié del tipus d’intervenci6

Tipus d’intervencié

Tumorectomia Tumorectomina Mastectomia i/o Mastectomia i/o
simple bilateral bilateral amb mastectomia amb mastectomia amb
ilo GS limfadenectomia reconstruccio reconstruccié bilateral
bilateral i/o GS amb limfadenectomia
Escales i Arees Mitiana ~ DT Mitjana DT Mitjana DT Mitjana DT F
EORTC QLQ-BR23
Imatge corporal 496 2,04 5,39 2,75 6,65 3,70 6,99 3,68 7,59%%*
Funcionament 5,74 1,77 6,03 1,74 5,83 1,64 5,70 1,80 0,49
sexual
Gaudiment sexual 2,88 0,99 3,07 0,97 2,74 0,92 2,86 0,97 0,96
Preocupacié pel 2,50 1,33 2,55 1,30 2,70 1,29 2,78 1,30 0,72
futur
Area de 16,08 4,00 17,04 4,80 17,91 5,25 18,34 515 3,37*
funcionament
Efectes del 11,12 2,60 11,97 3,87 10,48 1,75 12,62 4,29 3,66%
tractament sistémic
Simptomes a la 6,27 2,36 6,57 2,43 6,61 2,41 6,28 2,37 0,32
mama
Simptomes en el 3,78 1,49 4,65 1,77 4,30 1,96 4,39 1,71 3,88%*
brag
Preocupacioé per la 1,20 0,66 1,16 0,56 1,13 0,46 1,31 0,84 0,78
caiguda de cabell
Area de 22,37 4,65 24,35 6,33 22,52 461 24,61 6,79 2,74%

simptomes

* p<0,05, ¥ p<0,01, *<p<0,001

Tanmateix, a I'escala de simptomes en el brag, les dones intervingudes de tumorectomia
bilateral amb limfadenectomia sén les que puntuen més alt en comparacié a les intervingudes
de tumorectomia simple /o GS (Tukey= 0,007). Finalment les dones intervingudes de
mastectomia i/o mastectomia amb reconstruccié bilateral amb limfadenectomia son les que
puntuen més alt en comparacio a les dones intervingudes de tumorectomia simple bilateral i/o

GS (Tukey= 0,012).

Quant a larea de simptomes, les intervingudes de mastectomia i/o mastectomia amb

reconstruccio bilateral amb limfadenectomia sén les que puntuen més alt en comparacio a les

| 4. Resultats 149



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

dones intervingudes de tumorectomia simple bilateral i/o GS. No obstant aixo, no s’assoleix el

nivell de significacié requerit (Tukey= 0,069).

4.1.5. Salut Mental Positiva en els diferents

periodes des del diagnostic de la malaltia

A la Taula 39 es mostren les mitjanes i desviacions tipiques de les puntuacions obtingudes en
les dimensions de SMP. S’observen diferéncies estadisticament significatives en les dimensions

d’actitud prosocial i habilitats de relacio interpersonal.

Concretament, les del tercer periode presenten puntuacions més baixes en relacié a l'actitud
prosocial en comparacié amb les del primer (Tukey = 0,032) i segon (Tukey= 0,062), tot i que

en aquest darrer cas no se supera el nivell de significacié requerit.

Taula 39. Mitjanes i desviacions tipiques de les puntuacions de les dimensions de ’Escala de
Salut Mental Positiva en funcié dels periodes estudiats

Periode
I Any des del 2 anys de del Entre 3i 5 Més de 5 anys
Dimensions de diagnostic diagnostic anys des del del diagnostic
la SMP diagnostic
Mitjana DT Mitjana DT Mitjana DT Mitjana DT F

Satisfaccio 28,48 3,78 28,36 4,31 27,92 4,31 27,99 4,44 0,27
personal
Actitud prosocial 19,35 1,10 19,30 1,13 18,65 1,78 19,06 1,63 3,12*
Autocontrol 16,08 3,65 16,43 3,21 15,83 3,28 15,75 342 0,509
Autonomia 17,06 3,17 17,39 3,22 17,55 2,54 17,32 2,80 0,304
Resolucié de 32,53 3,62 33,07 3,02 31,98 3,44 31,90 3,75 1,54
problemes i
autoactualitzacio
Habilitats de 26,37 2,16 26,64 2,07 25,57 2,69 25,63 2,99 2,85%
relacio
interpersonal

* p<0,05, ** p<0,01, **p<0,001

Pel que fa a les habilitats de relacié interpersonal, les del tercer periode presenten puntuacions
més baixes en comparacié amb les del segon periode (Tukey= 0,083), pero tampoc s’assoleix

el nivell de significacio estadistica necessaria.
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4.2 Resultats de la segona fase (metodologia
qualitativa)

4.2.1. Resultats de ’estudi mitjancant entrevistes

grupals i ’entrevista individual en profunditat

En aquesta segona fase van participar 32 dones (11,39%) de les 256 de la primera fase. A la
Taula 40 s’indiquen el nombre de participants en cada grup, el periode transcorregut des del

diagnostic i el seu hospital o dispositiu de referéncia.

Taula 40. Distribucio dels grups segons periode i hospital o unitat de referéncia

| any desdel 2 anys des Entre3i5 Més de 5

Hospital o unitat de referéncia diagnostic del anys des del  anys des
diagnostic diagnostic del
diagnostic
Associacié Espanyola Contra el Cancer | | 2 |
Oncolliga I - - 2
Hospital de Palamos | 2 | 2
Hospital de Figueres 3 | I |
Institut Catala d’'Oncologia | 3 | -
Hospital Santa Caterina 3 - 2 2
Total participants 10 7 7 8

A aquestes 32 dones, cal afegir 6 infermeres que també havien estat diagnosticades de cancer

de mama i amb les que es va fer una cinquena entrevista grupal.

Si bé es va intentar que el nombre de dones diagnosticades en cada grup fos similar i
proporcional al nombre de participants de cada centre que va participar a la primera fase, no
va ser possible donat que moltes de les participants que s’havien manifestat disposades a
participar a la segona fase, finalment varen declinar assistir a les sessions de les entrevistes

grupals.
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A la Taula 41 s’indiquen els diferents temes o eixos tematics preguntats als diferents grups

mitjangant el guid mostrat anteriorment (vegeu Taula 5).

Taula 41. Eixos tematics de les entrevistes grupals

Percepcio de la malaltia i del seu tractament

Afrontament de la malaltia.

Suport familiar i social.

Impacte emocional de la malaltia.

Estat fisic i cognitiu durant i després del tractament.

Relacié de parella i/o activitat sexual.

Suport percebut per part dels professionals sanitaris.

Us de les terapies alternatives.

Afectaci6 de la malaltia i el tractament en I’economia familiar.

Canvis personals associats a I’experiéncia de la malaltia.

4.2.1.1. Percepcio de la malaltia i del seu tractament

S’ha preguntat sobre la percepcié que han tingut les dones en relacié a la malaltia i el
tractament o tractaments que han seguit des del diagnostic fins a l'actualitat. Les respostes
donades han estat molt variades tocant temes molt diversos. De fet s’han generat practicament
totes les categories. Les categories, subcategories i nombre de referencies relacionades
directament amb la pregunta i que no se solapen amb altres tematiques posteriors es mostren
a la Taula 42. Cal tenir en compta que la informacié que no queda inclosa dins de les
subcategories son comentaris genérics. Tanmateix, en les subcategories hi ha les diferents

especificacions que es refereixen a la mateixa categoria.

Taula 42. Categories i subcategories relacionades amb la percepcié de la malaltia i del seu
tractament i freqiiéncia d’aparicié en els diferents grups

Categoria Subcategories Numero de Grups Freqiiéncia
de codificacio

Acceptacio 4 16
Actitud positiva 5 20
Portar-ho bé 3 10
Portar una vida més activa 3 10
Practicar esport 5 23
Activitat ludiques | 2
Confianca amb el bon pronostic de la malaltia 5 16
Hereéncia i malaltia 4 I
Incertesa 2 3
Percepcioé negativa de la malaltia 5 18

Cancer associat a mort 4 28

Perqué m’ha tocat a mi 3 12

Por de les conseqtiéncies | |

socials

Preocupaci6 per les 2 31

recaigudes
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Practicament en tots els grups s’ha parlat de I'acceptacié de la malaltia manifestant la

necessitat d’acceptar tant el tractament com la malaltia:

D1.1: Tha tocat passar-ho..... No es pot escollir.....
D2.4: T'agradi o no t’agradi has de passar-hi....
D4.2: La he aceptado.....

Tot i que algunes dones han manifestat dificultat per acceptar la situacié o que necessitaven

més temps per acceptar-ho:

D3.4: Necessites el teu temps....
D4.3: Jo recordo que no ho acceptava.....

D4.2: Al comengament em costava molt.... Pero amb els anys ho he arribat acceptar.

La majoria han manifestat una acceptacié tant de la malaltia com del tractament.
Una altra categoria considerada és la preséncia d’'una actitud positiva davant de la malaltia i
el tractament, entesa com un estat o disposicié que porta a la dona a no només acceptar la

malaltia siné també a mantenir una conducta i estat emocional positiu:

D3.4: M’ho vaig agafar molt bé, molt positiva.....

DA4.1: 1 la veritat és que bastant positiva, no vaig deixar de fer res.....

Altres dones han expressat que, malgrat les dificultats i els canvis personals, familiars, socials i
laborals que comporten el diagnostic i el tractament del cancer de mama, ho han portat molt
bé:

D2.4: Vaig portar-ho molt bé...

D4.1: Ho he portat bé....

D4.3: M’ho vaig agafar bé.....

D4.5: M’ho vaig prendre molt bé...

Tanmateix, en el grup de discussié del segon any, sorgeix la categoria portar una vida més

activa, que es fonamenta en la idea que com més activitats realitzis més bé et trobaras:

D2.2: Si fas una vida més activa et trobaras molt millor.....

D2.5: Mentre més activitat facis més be et trobards.....
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Seguint en la mateixa linia, moltes dones van expressar la importancia de practicar esport.
Aquesta practica esportiva, en molts casos ve indicada pel personal sanitari, formant part del

protocol d’intervencié per fomentar habits saludables :

D1.4: Faig 9Km diaris i vaig al gimnds....... no veig resultats estic fins als nassos.
D2.1: Vaig al gimnas i arribo a casa i em sento bé.

D2.3: L’activitat fisica et genera fortalesa....

D3.2: Vaig en bicicleta i camino, vaig al gimnds.....

DA4.5: Ja faig anys que em vaig posar a caminar i a cérrer i penso que estic més en forma que

Com es pot veure en alguns casos la valoracié és positiva i en altres casos és negativa. Malgrat
s’esforcen en seguir els consells del personal sanitari no aconsegueixen sentir-se millor o
disminuir el seu malestar. Tanmateix, s’ha fet esment a les activitats lidiques tals com

practicar activitats plaents, amb la idea que poden millorar el benestar:

D2.2: Quelcom que t’agradi.... o anar a ballar amb la parella.....

Un altre aspecte a destacar és la confianca en el bon pronostic de la malaltia. Malgrat les
dificultats i les sequeles, la majoria s’han mostrat optimistes en relacié a la superacié de la

malaltia:

D3.2: Es una malaltia com qualsevol altra, es passa i tires en davant......

D3.5: Siempre pueden quedar secuelas, pero se sale, se vive, se va hacia delante......
D4.3: No voldria repetir-ho, pero si em passes sé que puc superar-ho....

D4.1: Sempre vaig pensar que me’n sortiria, no vaig pensar mai que no me’n sortiria.....

DInf.3: Jo penso que el cancer es cura.......

Algunes dones perceben, tenen la creenga o la informacié que el cancer, en general, i més
especificament el de mama, té un caracter genétic (heréncia i malaltia). Moltes d’elles han
fet referéncia a familiars propers explicant que també havien patit la malaltia i ho relacionen

amb elles:

D1.4: ..a la familia hi han hagut varis casos, per tant algun dia et tocard......tinc una
germana, una cosina.....ja saben que bé d’heréncia i al final dius doncs mira m’ha tocat a mi....

D 1.6: Feia cinc anys que la meva germana bessona se m’havia mort de cancer de pit....
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D2.3: ..som tres cosines que tenim cdncer de pit....em varem dir que si érem tres familiars
podriem demanar un estudi genétic...

D3.2: ...tota la meva familia s’han fet les proves i només han sortit positives la meva germana
ijo....

D3.4: ..m’han fet les proves genétiques.....

D5.1: ... lo pitjor va ser que al sis mesos d’estar amb la meva germana petita, llavors em

diagnostiquen que és genétic.....

En el grup de 3 a 5 anys i en el grup de les de més de 5 anys, algunes dones han manifestat una
certa incertesa envers el futur, un cop finalitzat el tractament i el seu seguiment. Hi ha un
sentiment de desemparament o trobar a faltar el fet de ser cuidada, controlada i protegida pel

personal sanitari:

D3.1: ...ja perd que passara quan et diguin que no més pastilles? No sé....

D3.5: ..i ara qué?

En general hi ha una percepcié negativa de la malaltia, en el sentit que el cancer ha tingut

i té una valoracié social negativa en estar relacionat amb la supervivéncia:

D2.3: ... és que penses el pitjor.....

D3.1: La gente tiene mucho miedo de decir la palabra cdncer, mucho mds que decir SIDA.

D4.3: ..aquesta malaltia dona respecte...
DA4.1: ... li tens molt de respecte...

Dinf.4: ..Jo sempre he pensat... que el cancer no es cura...

Tot i aixi, en molts casos aquesta percepcié negativa no és tant del moment present sin6 del
passat. Es a dir, es reprodueixen topics d’époques passades en qué el cancer tenia un pitjor
pronostic que en I'actualitat, essent conscient que avui en dia el cancer de mama esta associat

amb una major esperanga i qualitat de vida.
D4.2: ..jo li tenia panic (fent referéncia al cancer), de qué te podies morir, ara no......
Dins d’aquesta categoria, trobem quatre subcategories: associacié del cancer amb la mort,

per qué m’ha tocat a mi, por de les conseqiiéncies socials i preocupacié per la

recaiguda.
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Tot i que socialment hi ha una percepcié que el cancer esta associat a la mort, sobre tot en

el passat, moltes dones van manifestar que no van pensar que es podrien morir.

D1.3: ... sempre havia pensat que un cdncer, la mort....

D1.4: ..des del moment que et diuen la paraula cancer la tens en ment (referéncia a la
mort)....

D1.5:... no per que et diguin tens un cancer de mama.... vol dir mort....

D3.1: ..pero en cap moment vaig pensar que en moriria....

D3.4.... el mateix cancer que he tingut jo, fa trenta anys enrere no hagués sobreviscut...

D3.5: ... la nostra generacié no tenia aquesta visid, perqué era un mal lleig, ja que per
comengar no es deia ni el nom....

D4.4: ..amb 31 anys vaig tenir un cancer, I'inic que pensava que igual no veuria créixer al

meu fill....

Moltes dones tenien a I'inici de la malaltia la percepcié que es podien morir, pero en veure que

anaven passant els anys van canviar la seva percepcio.

Algunes dones ho han viscut com una injusticia, o com quelcom que era impensable que els
pogués succeir a elles com si tinguessin un control sobre la possibilitat de desenvolupar la

malaltia, perqué a mi:

D.4:.. és una injusticia...per qué t’ha tocat?...
DA4.1:... més que res que penses que a tu no et tocara i et toca...
D4.3:.... doncs penses que és una cosa que els hi passa en els altres, que no tha de passar a

tu....

Una participant va explicar com havia reaccionat la seva parella davant del diagnostic. Havia
manifestat panic davant de les conseqiiéncies socials que aquesta nova situacié podia generar.

Tenia por dels comentaris de la gent del seu entorn.
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Un altre aspecte es la preocupacié per la recaiguda. Moltes dones diuen que tenen por a
que torni a apareixer o es reprodueixi. Algunes d’elles, davant d’aquesta possibilitat no hi volen

pensar-hi:

D3.1: ...tens por de qué et surti un altre cop...

D3.3: .. em vaig estar menjant el coco durant molt de temps, pensant que se m’havia
reproduit el cancer.

D3.4:...val més no hi pensar-hi....

D3.5: ...jo tampoc penso que m’hagi de tornar a passar....

Dinf.1....tinc tanta por, que ni m’ho plantejo...

DInf.3:... em toca una ressondncia...porto una setmana histérica...

DInf.5: ...ningt t'assegura al 100% que aixo es torni a posar en marxa...

4.2.1.2 Afrontament de la malaltia

A banda de lacceptacié de la malaltia i de mantenir una actitud positiva, comentades
anteriorment, en general les dones han realitzat un afrontament actiu de la malaltia (Taula
43). Quan han parlat de com han afrontat la malaltia han utilitzat termes com: lluita, esforgar-

se, tirar en davant, ser valent, etc.

Taula 43. Categories i subcategories relacionades amb I’afrontament de la malaltia i del
seu tractament i freqiiéncia d’aparicié en els diferents grups

Categoria Subcategories Numero de Grups Freqiiéncia de codificacio

Afrontament actiu 6 40
Acceptacio 4 16
Actitud positiva 5 20
Afrontament i personalitat 4 6
Cerca de suport social 2 5
Percepcio positiva de 5 18
I'afrontament de la malaltia

No afrontament
Negacié de la malaltia 2 3
No parlar-ne 4 4

S’observa un afrontament i lluita activa per afrontar la malaltia. Alguns exemples son:

D1.2: ..si fas un esfor¢ ho portes forca bé....
D1.5: ... tots tréiem les forces d’alla on podem....
D2.1: ..vaig agafar les banyes del toro i vaig dir: puc més que tu...

D2.3: ....aniré provant coses fins trobar la solucio.....
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D2.4.... tenim aquest problema, anem ha atacar-lo...

D3.1: ... tenia que tirar en davant, no podia enfonsar-me, ..... has de ser valent, qué en fas
d’enfonsar-te?......

D3.3: ... després de pensar perqué a mi....lluito i ja esta....

DA4.1: ... el mén no s’acaba aqui lluitem.....

D4.2: ... vaig treure una fortalesa de dins que mai m’hagués pensat...

D4.4:.. Pero no només per la familia, siné per tu mateixa....

Dinf.5: ...Has de mirar en davant i tirar, tirar, tirar.....

Ent Inf: ...la dona que ho passa sola, ha de ser una dona molt forta i valenta, acostumada a

ser autosuficient i una gran lluitadora.....

Les dones afectades de cancer de mama sén capaces treure forces per tal de vencer la malaltia,
ja sigui pel bé de la familia (poder cuidar del fills/es, veure créixer el fill/a o néts/es, etc...), com

per elles mateixes.

Dins d’aquesta categoria general d’afrontament actiu, emergeixen les subcategories:
d’acceptacio, actitud positiva, afrontament i personalitat, cerca de suport social i

percepcio positiva de I'afrontament de la malaltia.

Algunes dones han fet referéencia a que el tipus d’afrontament depén de la personalitat de cada

individu (afrontament i personalitat).

D1.2:..pel seu cardcter i per la seva manera de ser cada un fa el que pot....

D.4:...jo penso que cadasct ho porta com pot, amb el cardcter que té...

D3.3:... depén molt de la persona un s’ho agafa molt bé i I'altra....

Dinf.2:... no per tothom és igual....

Dinf4..... i també de la capacitat de cadascu .... a respondre a davant d’una situacio...

Ent Inf..... depén de lesperit de lluita i evidentment de cadascu....

Un altre aspecte que ha sorgit és la necessitat de cercar suport o ajut en altres persones per
tal d’afrontar la malaltia (cerca de suport social). En alguns casos, contactaven amb altres

persones afectades per la mateixa malaltia per tal d’obtenir informacié sobre la malaltia.

D1.2:.. vam anar a picar aquella veina...sabia que en ella també li havia passat el mateix....ens

va explicar lo que li va passar amb ella....
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En altres casos es tractava de buscar alguna persona que la pogués acompanyar o que li dones

suport:

D1.4.... venia a fer la quimio...amb la meva veina...

Davant la pregunta de com havien afrontat la malaltia, moltes dones van manifestar tenir un
percepcio positiva d’aquest afrontament (percepcié positiva de P'afrontament de la

malaltia).

Aquesta resposta va ser molt generalitzada en tots els grups d’entrevista grupal.
Malgrat, majoritariament hi havia una percepcié positiva de l'afrontament i les respostes
indicaven que les dones havien afrontat activament la malaltia, en altres es va parlar de no

afrontament. Aixi per exemple, hi han hagut casos de negacié de la malaltia:

D1.3: ... No m’agrada perqué jo prefereixo a vegades fer veure que no va amb mi aquesta
pel ficula....

D1.4: ... et pregunten. Qué tal estas? Molt bé molt bé (quan en redlitat es trobava malament).

Aquestes dones eren conscients que en algun moment havien negat la malaltia.

En altres casos no podien verbalitzar la paraula cancer o simplement preferien no parlar-ne.

D1.2: ... a vegades me trobat amb reunions ....totes ens mirem, totes ho sabem pero no hem
parlem...
Dinf.4: ... no vaig voler saber el que....

Ent Inf: ...perceps que la dona vol saber, o no, no totes volen la mateixa informacio.
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4.2.1.3. Suport familiar i social

La majoria de les dones s’han mostrat satisfetes amb el suport que han tingut dels amics/es,

companys/es, etc. i dels familiar (parella, mare/pare, fill/es, etc...) (Taula 44).

Taula 44. Categories i subcategories relacionades amb el suport familiar i social i
freqiiéncia d’aparicio en els diferents grups

Categoria Subcategories Numero de Grups Freqiiéncia de
codificacio
Disposar de suport 6 146
Deixar-se cuidar 4 20
Manca de suport de la familia | 2
Manca de suport de la parella 3 5
Manca de suport dels amics/es | |
No deixar-se cuidar 3 13
Necessitat d’afecte 2 5
Suport social 6 29
Suport associacions afectats per 6 17
la malaltia
Suport psicologic 4 15
Necessitat d’intimitat 3 28
Manca de comprensié | 4
Proporcionar suport 6 12
social als altres
Empatia i interes per altres 2 5

persones afectades de cancer

Tanmateix, han considerat que disposar de suport és quelcom necessari i positiu per la

malaltia.

D1.2: ...jo considero que a les persones que ens passa aixo han de tenir algd....
D2.4.... si tens una familia, si tens uns amics, que et donen suport.... aixo és el tot...

D3.4: ..jo crec que necessites el recolzament sentimental de la familia...

Si bé en alguns casos hi ha hagut manca de suport, les respostes més habituals han estat de

haver rebut suport, tant dels familiars com dels amics/es (suport social):

D1.3: ..la meva germana es portava les nenes a dinar, el meu home em feia el dinar....

D1.4: ..et mimen tant.... quan vas pel carrer aquella persona que no et saludava.... dons ara
et saluda més.....

D1.5: ... a mi en punxaven a la panxa la meva filla i el meu home....

D2.4:..s6n els moments en els quals te’'n adones realment qui t'estima....i quins sén realment
els teus amics...

D2.1: ...hi han amics que sén més que la familia.... jo tinc amics que sén com germans i m’ho

han demostrat....
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D3.3: ...tothom em trucava i em preguntaven com estava....

D3.1... vaig tenir molt a prop a la meva familia....

D3.4;... tothom em va donar suport....

D3.5: ...venia molta gent, uns amb un caldo, uns altres amb un suc.....

D3.4: ... ell (referint-se al marit) em feia el dinar, fregava, treia la pols, posava la rentadora,
..... ho feia tot i bé....

D4.2: ..jo tenia la sensacié de que tot el poble estava pendent....sortia al carrer i era allo de
ENNNL..... flam i pastissos, .....m’alimentaven molt bé....

D4.3:.. els amics eren absolutament imprescindibles, fins al punt de que quan em vaig
operar em van sorprendre tant que he considerat que tinc sort amb els amics....vaig fer una
llista dels amics que em van trucar als deu dies després de loperacié i vaig quedar
impressionada, eren com dos pagines i mitja.....

Dinf.l: ...Em trucdavem les companyes, els companys, en trucaven a casa i preguntaven per
mi...

DInf.2: ...tinc ajuda i me sentit molt bé

Dinf.3:...em vaig sentir molt acompanyada per part de la meva parella i per part dels meus
fills....

Dinf.4: ...vaig estar molt recolzada pels amics i per les companyes de la feina....

DInf.5.... jo no em vaig sentir sola.... em vaig sentir molt recolzada ...

Ent Inf: ....si hi ha parella o fills/a....que la pot ajudar.... amb el que seria la higiene i la cura de

la ferida.....

Malgrat aquest suport familiar i dels amics/es, en alguns casos va ser necessari contractar

alguna persona per proporcionar suport, basicament per feines o tasques de la llar:

D3.2: ...he tingut la sort que he tingut durant un any i mig una noia 4h cada dia....

D3.3: ... vam agafar una senyora per qué fes el més gros...

En definitiva, totes aquestes afirmacions i expressions denoten que les dones van rebre o van
disposar de suport. Aquest suport, dels familiars, amics/es i companys/es de la feina, no
només es concreta en la realitzacié de les tasques de la llar (cuinar i preparar el menjar, rentar
la roba, mantenir i netejar el domicili, etc.), sind també inclou I'atencié sanitaria a casa per part
de la familia i/o amics/es (administrar injeccions, fer la cura de la ferida quirirgica, etc.), aixi

com proporcionar suport emocional o acompanyament.
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Malgrat disposaven de suport, algunes dones manifestaven tenir dificultats per deixar-se
cuidar. No era tant la desconfianca en qué no podien fer-ho bé sind més aviat que no estaven

acostumades a ser cuidades.

D1.2:....si podia ho feia jo....i el meu home s’empipava...

D3.1: ..que m’ho hagin de fer m’empipa......

D3.5: ... jo anava sola al metge per qué no volia que ningu vingués....

En altres casos ha estat tot el contrari, han manifestat sentir-se molt a gust i que els agradava

molt que les cuidessin (deixar-se cuidar):

D2.1..... a mi m’encanta que me cuidin....

D3.3:... em cuidaven i em deixava cuidar....Esta bé que et cuidin, per una vegada....
D3..4: ... s’esta molt bé que et cuidin i que et mimin...

D4.2: ... em sentia estimada i m’agradava que m’estimessin i em cuidessin...

Dinf.3.... i si, m’he deixat mimar...

Com es pot observar a banda de la necessitat de sentir-se cuidat, també hi ha una necessitat

d’afecte, és a dir, de que t’estimin i de qué et mimin:

DI.I:.. m’agradaria....que me mimessin una mica....

D1.2: ... t’agrada que te mimin...

No obstant aixo, algunes dones parlen també de la necessitat d’intimitat o privacitat. Es
tracta de disposar de moments o espais de solitud en els qué poder centrar-se en un mateix o
poder expressar les emocions sense limits ni condicionaments socials (plorar, cridar, etc.).
També, inclou la llibertat de decidir amb qui es comparteix i amb qui no les experiéncies i

vivéncies relacionades amb la malaltia.

D3.1: .... tenir aquella mig horeta d’estar sola....

D3.4:.. jo volia tenir la llibertat de decidir aqui ho explicava i aqui no...el que jo volia
és...protegir la meva intimitat...segons qui no els importa el que passa en la meva vida...
D3.5..... no t’acaben d’entendre quan vols estar sola, quan no en vols parlar-ne...

DA4.1:... necessitava moments per estar sola i plorar....

D4.3:...necessites el teu espai....
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A banda del suport social i de la satisfacci® amb aquest suport rebut, també es va fer
referéncia al suport rebut per les associacions d’afectats per la malaltia i del suport
psicologic:

D1.2: ...ens va anar molt bé anar a Oncolliga... ens feien unes xerrades.....

D1.4:... jo encara hi vaig....

D2.1.... ens trobem a Caldes que ens trobem amb I'’Associacié Contra el Cancetr....

D2.5: ... a Oncolliga et donen molta informacio....

D3.2: ...nosaltres anem a I'Oncolliga....xerrades de sexologia....

D4.3:.... Vaig trucar a Oncolliga i estic fent massatge....

Dinf.2: ...Oncolliga em va orientar en la cerca d’'un advocat...

Ent Inf... si volen comprar una perruca o algun material ortopédic... també hi han

associacions que ens poden facilitar aquests tipus de material... fem una reunié setmanal de

gimnastica que ho porta Oncolliga......

Aquestes associacions no només proporcionen informacié siné que també, com han reportat
les participants proporcionen diferents tipus de suport, com ajudar amb el material ortopedic,
sessions de fisioterapia, grups de gimnastica, xerrades, etc. Aquestes associacions també
proporcionen suport psicologic. No obstant aixo, aquest suport també es proporciona des
del centre sanitari o a nivell privat. Les dones consideren que aquest tipus de suport és molt

necessari:

D2.3:... quan en vam dir, vol assisténcia psicologica? Pues si .... jo penso que se necessita igual
que la medicacio.....

D3.1: ... trobo a faltar sessions del psicooncoleg per després del cancer... com agafar la rutina,
com agdfar el dia a dia, com no tornar a caure en la pregunta del perqué?...

DA4.2:.... em va anar molt bé...perqué tenia problemes amb la familia.....

D4.3:... no ho tenia superat....necessitava anar al psicoleg ....

D4.4: ... fins que no vaig anar al psicoleg, no vaig estar bé....

Ent Inf: ...si veig que hi ha algun problema o que em sembla que necessiten ajuda perqué veig
una certa agressivitat, o una inestabilitat, o una tristesa profunda.... els derivo al

psicooncoleg......

Com es pot observar, aquest suport psicologic no només és necessari per tractar els
problemes emocionals derivats de la malaltia i el tractament sind també per afrontar I'etapa de

supervivencia, entenent com a periode de supervivéncia I'etapa que s’inicia un cop finalitzat el
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tractament. TanmateiX, aquest suport també pot incloure altres aspectes que poden incidir

negativament en el curs de la malaltia, com pot ser I'existéncia de problemes familiars.

En general, com hem vist les dones amb cancer de mama han manifestat disposar del suport
necessari i sentir-se satisfetes amb aquest suport, pero en alguns casos han parlat de manca

de suport de la familia:

D3.2:... la veritat es que va desaparéixer tota la familia....

Manca de suport dels amicsles:

D3.1: ... jo he trobat a faltar amigues... amigues d’estar casi tota la setmana juntes i de cop i

volta no hi sén.... perqué no hi ets?....

o manca de suport de la parella:

D1.2: ..jo venia a fer la quimio tota sola....
D3.4: ..yo tengo que decir que no, de mi marido las coses como sean, no... me ayudaron

(fent referéncia a la familia) mas que mi propio marido......

Per altra banda en el grup de 3 a 5 anys s’ha fet referencia a la manca de comprensié per

part del amics/es i familiars de les seves necessitats:

D3.4: ...veus que no t'acaben d’entendre, et volen fer molt de costat, i ho volen fer-ho bé, pero
no entenen quan vols estar sola, quan no vols parlar-ne....
D3.5:... i no necessites cada dia que et diguin, t'estimo igualment encara que no tinguis teta.

Sabeu el que vull dir?.....

Hi ha la percepcié que pel fet de no haver passat per la malaltia, els familiars i/o amics/gues

poden tenir dificultats per entendre el seu estat emocional o quins tipus de necessitats tenen.

D3.1: ... no sén tan conscients de que nosaltres hem estat a la punta del precipici...la gent

que ens envolta no és tan conscient......
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Un altre aspecte en relacié amb el suport, és la predisposicid que tenen les dones afectades

per cancer de mama a proporcionar suport social als altres:

D1.3: ... he fet servir la meva experiéncia per ajudar a altres persones.... ajudes com pots.....
D2.2: ... jo he passat molta informacio, perqué ningu no els hi havia dit res...

D4.5:.... hi havia una senyora que tenia quasi 80 anys..feia 20 anys que li faltava un
pit....sempre hi penso en aquella senyora.... per qué em va donar molts d’anims....

Dinf.1: ... pots aconsellar molt més bé sobre la teva experiéncia....

Ent Inf: ... es donen molta forca entre elles....

Aquesta actitud prosocial de proporcionar suport s’acompanya d’empatia i interés per altres

persones afectades de cancer:

D1.5.... quan sentia algt que havia tingut cancer de mama escoltava el que deia...
Dinf.2.... si d’empatia amb ell, perqué ho has patit tu també....
Dinf4: ... dius, ho esta passant igual de malament que ho estava passant jo.... aixo thi fa

acostar-te d’una manera diferent....

4.2.1.4. Impacte emocional de la malaltia

La categoria més referenciada, juntament amb les conseqiiéncies del tractament és I'afectacio
emocional (Taula 45). Aquestes alteracions emocionals estan associades a totes les etapes o

grups estudiats i fan referéncia a qualsevol moment de la malaltia.

Taula 45. Categories i subcategories relacionades amb I'impacte emocional de la malaltia i
freqiiéncia d’aparicié en els diferents grups

Categoria Subcategories Numero de Grups Freqiiéncia de
codificacio

Afectaciéo emocional 6 184
Depressio 4 15
Ansietat 4 9
Sentir-se sobrepassada per la 2 4
situacio

Afectaci6 familiar de 5 32

la malaltia
Proteccio de la familia 2 10
Preocupacio6 pels fills/es 3 8
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En alguns casos es fa referéncia a I'estat de xoc o I'impacte emocional del moment en queé

s’informa del diagnostic:

D1.2:.. al moment en qué m’ho varen dir, em vaig enfonsar i ho vaig passar malament fins
que em vaig fer un far de plorar....

D2.1:... vaig sortir en sensacié d’impoténcia, rabia.....

D2.3: ...tens un cancer de mama, pues et quedes en estat de xoc...

D3.1: ..quan va dir la paraula cancer, el meu cap va fer cric i va deixar d’escoltar...

D3.5: .... al principi va ser una patacada...

D3.4:... quan te’n enteres et déna un dalt a baix, se t'enfonsa el mon...

D4.1:... en aquell moment te sens com si el mon se te caigués a sobre...

En altres casos va ser la pérdua del cabell, haver de tallar-se els cabells, quedar-se sense celles

o sense pestanyes el que va tenir un fort impacte emocional.

D1.5:... quan em varen caure les celles m’ho vaig agafar molt malament...

D2.2:. un dia al dutxar-me, al rentar-me els cabells van comengar a caure un bon grapat...
baix comengar a tremolar, plorar, per mi va ser el pitjor, el pitjor de tot...

D2.4:.. en tot el procés I'inic moment que vaig plorar va ser mentre m’anaven tallant els
cabells...

D2.5:.. anar-ten a dormir i a 'endema et mires i dius, no tinc celles, no tinc pestanyes...

timpacta molt....
Altres vegades I'afectacié emocional esta associada a la perdua del pit:
D2.2:... quan taixecaves pel mati i sorties de la dutxa, tenia un mirall al davant, i et veies que
et faltava un pit, és dur....
Dinf.4.... em vaig un far de plorar en aquell moment...

Altres casos comenten les dificultats que han tingut per explicar-ho a les seves families:

D3.2: ... lo peor que he llevado ha sido tenir que contarselo a mi familia, por que me he

sentido culpable...
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En altres es parla d’alteracions emocionals al llarg de la malaltia:

D1.2:..estds a casa i tens ganes de plorar.....

D3.2: ... he tenido altibgjos ...

D3.3:... durant el tractament baix tenir alguna pujada i baixada, eren crisis d’ansietat...

DInf.3: ... és una puja i baixa continua....

DInf.2: ..em va comencgar a entrar la ploranera, no pel dolor en si, sin6 pels pensaments que
em venien al cap...

DInf.2: ...langoixa i el panic que tenia diumenge a la nit....

| en d’altres al final del tractament:

D3.5: ...quan vaig acabar el tractament... vaig baixar en picat... vaig agafar una depressio...

També es fa referéncia al caracter cronic d’aquesta afectacié emocional.

D4.2: ...cada cas es diferent, pero en el meu cas es com... cronic psicologicament....

A banda de la tristesa, la por, el panic i els canvis d’humor, també han experimentat rabia:

D4.4:.. jo vaig tenir molta rabia....

DA4.1.... estava molt emprenyada amb tota la vida...

Com hem vist algunes dones han parlat clarament de depressié i ansietat, pel que fa a la

depressio comenten que han rebut tractament farmacologic i suport psicologic.

D3.3: ..vaig agafar una depressio...

Aquesta alteraci6 emocional, en algun cas s’ha associat a la percepcié de sentir-se

sobrepassada per la situacio:

DI.2.: ...vaig comencar a plorar, a plorar, perqué sabia el que em venia i no sabia si podria
afrontar-ho....
DA4.2:...he tingut un temps realment dificil, perqué tenia uns problemes familiars a casa....

molt dificils de superar....
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No només la malaltia afecta emocionalment a la persona que la pateix sin6 també a la familia.
Els marits, les parelles, els fills/es, germans/es, etc. també experimenten tot tipus d’emocions

en front la malaltia. En aquest sentit, podem parlar d’afectaci6 familiar de la malaltia:

D3.5:... em va acompanyar el meu home... s’ho va agafar pitjor ell que jo...

S’ha observat una necessitat de protegir la familia (proteccié de la familia) que es posa de
manifest en el moment d’explicar als familiars el diagnostic o aspectes relacionats amb la

malaltia:

D3.1:..El que és més dur és explicar a les families, explicar a cada un el que li hem d’explicar

sense dir mai una mentida perd tampoc tota la veritat....

Aquesta afectacié familiar comporta la necessitat que les families també rebin suport:

D 1.5:..... nosaltres passem el cancer pero ells també ho passen....

D3.2: .... creo que el soporte a veces se le tendria que dar a la familia...

Dinf.3:... a ell (referint-se al marit) aixo... li va impactar molt...

Dinf.4.... la mainada... van rebre una sotragada....

Ent Inf: ... a vegades algun membre de la familia o el qui viu amb aquesta persona, a vegades

esta més necessitada d’ajuda que la propia pacient...

A més de la preocupacio per la parella i la familia hi ha una preocupacié pels fillsles:

D1.2:.. ara pateixo per les meves filles... com que ho he tingut jo que no ho tinguin elles...
D3.1:..a mi el que em preocupava era la meva filla.... trobava que era fatal quedar-se sense
mare... el pitjor que li podia passar...

D4.3:... inic que pensava que no veuria créixer el meu fill....

Aquesta necessitat de proteccid6 no només inclou l'aspecte emocional siné també la
preocupacié que les filles puguin desenvolupar la mateixa malaltia. Aixo els provoca molta

ansietat.
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4.2.1.5. Estat fisic i cognitiu durant i després del tractament

Com s’ha esmentat abans, les categories de conseqiiéncies del tractament juntament amb

I’afectacié emocional son les més referenciades (Taula 46).

Taula 46. Categories i subcategories de P’estat fisic i cognitiu durant i després del
tractament i freqiiéncia d’aparicié en els diferents grups

Categoria Subcategories Numero de Grups Freqiiéncia de
codificacio
Conseqiiencies del 5 184
tractament
Passar-ho malament 5 33
Malestar fisic 3 18
Dolor 5 42
Esgotament 3 5
Restrenyiment o diarrea I |
Problemes per dormir 4 25
Sequedat vaginal 4 18
Gaudiment sexual 5 36
Caiguda del cabell 5 63
Imatge corporal 6 80
Fer vida normal 4 8
Limitacions laborals 5 41
Deteriorament cognitiu 6 52
Problemes de vista 4 9
Seqiieles 3 4
Valoracié més negativa de les 3 5

sequeles que la malaltia

Dins d’aquesta categoria trobem varies subcategories. En tots els grups entrevistats ha sorgit

I'expressio passar-s’ho malament, tant per referir-se a aspectes emocionals com fisics:

D1.2: ..ho he passat molt malament....

D1.3: ...era horrorés....

D1.5:.. jo ho he passat molt bé..

D2.1:.que se te debilitin els ossos, que et surtin llagues, ... en ple mes de juliol..... tenia que
anar amb anorac.... tenia el cos a 33°C...jo ho he passat molt i molt malament.....

D3.2:... lo he pasado mal.... no és como el que tiene un mal de muelas...

D4.4..... mai m’he trobat tan malament en la meva vida....

Dinf.3:... horrords ...si hagués de tornar a passar, no se si aguantaria tot el que vaig
aguantar....

DInf.5: ...va ser horrible... les quimios van ser brutals.....

Tal com es pot veure en la taula de les paraules més freqiients (Annex 14), quimio o

quimioterapia és la segona més freqlient amb |77 cites.
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Continuant en aquesta mateixa linia, s’ha fet referéncia al malestar fisic d’'una manera

geneérica:

D2.3: ...et trobes malament....
D2.4:... mentre he passat la quimio i la radio m’he trobat malament...

D2.1..... aquest malestar formar part del tractament....

Una altra subcategoria és patir dolor. Aquesta paraula és citada en el text 53 vegades.
Basicament es fa referéncia al dolor d’ossos, de les articulacions o d’'una manera més genérica
del brag, del colze, el genoll, etc. En alguns casos aquest dolor és insuportable i requereix de

tractaments més especifics des de les unitats de dolor:

D1.3: ..i a més a més el mal que fa...

D2.4..... dolor d’ossos.... en arribar al vespre no me puc ni assentar del dolor que tinc....
D2.1.... dilluns tinc hora a la clinica del dolor.....

D3.2..... me duele la carne....

D3.1..... hi havien dies... en aquest peu... un mal, un dolor....

D4.2: ... tenia dolors per a tot arreu....

Dinf.4: ... a la nit tenia molt de dolor...

També s’ha fet mencidé a 'esgotament. Les dones parlen de fatiga, cansament, d’'una sensacié

de sentir-se “acabada”:

D1.2:... em poso a planxar una camisa i no la puc acabar...em canso, estic esgotada....
D4.3:...quan arriba la tarda... estds cansada...

Dinf.2: ... molt acabada....

Altres conseqiiéncies del tractament, son el restrenyiment o diarrea, i problemes per
dormir. Aquest insomni o dificultat per iniciar el son el relacionen amb els efectes secundaris
de la medicacid, concretament amb el tractament hormonal.

Dins del llistat de paraules més freqiients, dormir s’ha situat en el lloc 26 amb 67 cites :

D1.4: ...tinc molt d’insomni....
D2.1: ... he estat un any prenen Tamoxifé ®, m’ha donat tota classe de ... des d’insomni, dolor
d’osso0s...

D2.4...... és un dels altres efectes secundaris que pot donar diarrea..... restrenyiment...
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D3.5:.... no podia dormir si no em prenia una pastilla...

Dinf.2: ... a vegades em costa... i no dormo....

Una altra consequiéncia del tractament és la sequedat vaginal. Aquesta sequedat vaginal és

compensada mitjangant cremes que lubrifiquen i permeten poder mantenir relacions sexuals:

D2.1.... la sequedat vaginal i totes les cremes que m’he posat, vulvitis erosiva...
D2.3..... tinc sequedat...

D3.2:... no estic lubrificada....

DA4.5: ... una sequedat....

Dinf.4: .... tinc la lubrificacié6 més minvada.... fa una mica més de mai...

Una consequiéncia d’aquesta manca de lubrificacié o del tractament hormonal és la pérdua de

gaudiment sexual:

D1.2....... jo no tinc ganes perqué passo un mal rato... al final acabem agafant fongs....

D2.5:.... perds la libido....

D3:4: ... amb el tractament el nivell d’hormones baixa tant en picat que no tinc cap tipus de
desig (referit al sexual).....

D4.1....... em falta la libido.....

DiInf.3: .... la libido m’ha desaparegut complertament....

Una altre conseqiiéncia del tractament, en aquest cas relacionat amb la quimioterapia, és la
caiguda del cabell. Aquesta caiguda del cabell, a més a més de la seva afectacio en I'aparenca
fisica, té un impacte emocional i afecta a 'economia familiar doncs és fa necessaria I'adquisicio
de perruques. La paraula cabell ha estat citada 56 vegades en els diferents grups.

Un altre aspecte important relacionat amb les conseqliencies del tractament soén els canvis que
es produeixen en la imatge corporal. La desfiguraci6 que implica la cirurgia o inclus
'amputacié del pit, té un clar impacte en la imatge corporal. Tal com és pot veure a la taula de
paraules més frequients, la paraula pit ocupa el lloc |5 seguit de la paraula mama que ocupa el
lloc 16, amb 93 cites per cadascuna de les dues paraules. Generalment, el fet d’haver-se

realitzat una reconstruccié de la mama es valorada com a molt positiu:

D1.2:..em sentia malament quan no tenia el mugré....... quan vaig tenir el mugré em vaig
tornar a sentir... molt bé....

D2.1.... m’han deixat un pit de |8 anys, que més vull....
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D2.4..... jo deia, semblo un toro... sense celles, sense cabell.... tarrasen fisicament, t'arrasen
totalment.....

D3.1: ..testas dutxant, surts i et veus en el mirall... no t'agrades, et sents molft malament
com a dona....

D3.2:... va quedar descompensat i aixo em molesta molt, o sigui tenir un pit tant gros i un
altre petit....

D3.5:...jo he portat pitjor el cabell que la mastectomia. Fisicament quan sortia fora al carrer,
jo portava la meva protesis.... i em sentia.... tan dona com el primer dia. Pero el cabell!!!l......
D4.2:... jo em trobo mutilada i no m’agrado.....

Dinf.3:...em van fer la reconstruccié del pit.... i trobo que esta molt aconseguit....

Dinf.1.... tota la vida he fet top-les i segueixo fent top-less....

Com es pot observar, en general, pero amb alguna excepcio, les dones estan més satisfetes

amb la cirurgia i la reconstruccié de la mama. La desproporcio, en alguns casos, dels volums

dels pits és una de les queixes més freqlients en relaci6 amb la cirurgia mamaria

(tumorectomies i quadrantectomies).

Malgrat aquestes conseqiiéncies, algunes dones han expressat que durant el periode de

tractament intentaven fer vida normal:

D1.3: ...durant la quimio, abans i després, menys els tres dies...que un no es trobava bé...he

fet vida normal...he portat el meu dia, dia amb la mdxima normadlitat .......

No obstant aixo, moltes dones han parlat de limitacions laborals com a conseqliéncia del

tractament o la intervencié. Algunes dones han hagut de deixar de treballar o limitar I'horari

laboral. Fins i tot en algun cas no s’ha pogut reincorporar a la vida laboral:

D1l.I:... m’he fet al carrec que no puc treballar.....

D1.2.... no puc treballar....

D3.3:.... vaig haver de deixar la feina....

DA4.4..... és tant important lo del ganglis, que.... m’ha afectat molt a la feina....

Dinf.2....quan vaig haver de reincorporar a la feina.... no podia....canvieu-me de lloc, no puc

tornar alla (fent referencia al servei d’oncologia).
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Tot i aixi hi han hagut dones que s’han pogut reincorporar a la feina:

D1.3:..... jo durant no he treballat, perd quan em van donar [l'alta estava feta una merda....

cap problema en aquest aspecte (referint-se a reincorporar-se a la feina)....

Finalment, es va preguntar a les dones si consideraven que el tractament o la malaltia podia
haver influit en la seva capacitat d’atencid, concentraci6 o memoria. Moltes dones varen
informar de deteriorament cognitiu. Van fer referéencia a problemes d’atencid, concentracio,
memoria o lentitud mental. Fins i tot, alguna dona ha necessitat de suport professional per

problemes de memoria:

Dl.l... a mi em va dfectar moltissim, jo vaig passar quasi un any que no sabia ni llegir ni
escriure.......

D1.5:..... jo vaig a un curs de memoria perqué m’ha afectat....

D2.3:.... estds com si estiguessis més espessa, més lenta....

D3.2..... sigo teniendo falta de memoria y de concentracion...

D4:2..... vaig anar a buscar treball i em van dir que no estava prou quadlificada perqué havia
perdut molta memoria ....

DA4.5:.... tinc manca de memodria, i a vegades estic parlant i de cop i volta se m’oblida el que
estic dient.....

Dinf.3..... tenia molta concentracié i una memoria molt gran..... i ara estic més dispersa.....

DInf.5.... esta demostrat.... que els citostdtics afecten a la concentracio....

Aquesta subcategoria, s’han observat en tots els grups amb 52 referéncies. Al fer aquesta
pregunta, algunes dones no només van parlar de problemes de concentracié i memoria, siné

també varen parlar de problemes de vista:
D1.3: ... de lluny hi veia i ara no guipo res....
D2.4:.. a mi m’ha augmentat de 2 a |10 (dioptries), és molt, bestial.......
DA4.2:... la vista, he perdut.... (referint-se a la pérdua de visio).....

Algunes dones han utilitzat el terme seqiiela:

D1.2: ....tinc moltes seqiieles.....

D3.4....aquesta operacié ha tingut seqlieles.....
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Fins i tot algunes dones valoren com a més negatives aquestes seqiieles que la propia
malaltia:
D1.2: ... m’emprenya més aixo (referint-se a les seqiieles) que no pas tot lo que he passat....
D2.4: .... em trobo més malament ara que quan estava fent la quimio i la radio.....

D4.3:.... mai m’he trobat tan malament en la meva vida.... és pitjor el remei que la malaltia...

4.2.1.6. Relacio de parella ilo activitat sexual
En general les relacions de parella no s’han vist afectades en si per la malaltia i les descriuen

com a positives (Taula 47).

Taula 47. Categories i subcategories de relacié de parella i/o activitat sexual i freqlieéncia
d’aparici6 en els diferents grups

Categoria Subcategories Numero de Grups Freqiiéncia de codificacio
Relacions de parella 5 32
Relacions sexuals 6 55

Entre altres coses, diuen que estan més pendents d’elles, comparteixen experiéncies, son més
empatics, se senten acceptades, etc.
Dl.I.... em feia aixecar del sofd i em deia, vina nena, t'ensenyaré aquesta casa que he fet...
em dirds si aquestes flors queden bé aqui....
D1.3: ...coses que abans no parlavem ara parlem.....
D1.5: ....esta més pendent de tot que abans.....
D2.4: ... a mi no em xuten (referint-se a la quimio que rep la dona), pero és pitjor que si em
xutessin....
DA4.1: .... una parella.... que és igual que el primer dia, encantador....

D4.4.....fes el que tu vulguis (referint-se a I'operacié de reconstruccié6 de mama), perqué per

mi, ets la mateixa que abans....

Per altra banda, algunes dones les valoren negativament. Per exemple, algunes parelles no

volien parlar de la malaltia:

D1.4: ...ell ni va saber parlar d’aixo. Com si no hagués passat res....
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Pel que fa a les relacions sexuals, la majoria coincideix en qué, tal com s’ha comentat abans, hi
ha una pérdua o disminucié de la libido i altres conseqiiéncies del tractament, com la sequedat

vaginal, que afecten negativament a les relacions sexuals.

D1.2..... durant la quimio vaig poder tenir relacions sexuals, i ara no puc.....

D2.1.... aixd ho portem fatal, el meu marit no tant, pero jo molk....

D3.5:.... mentre no em vaig sentir bé, després de l'operacio, .... no volia estar amb ell....em feia
una mica de vergonya....

D3.2:..a mi la teta no me la ha tocado, pero no por que yo no quiera, al contrario es
el....procura para no mirar-me....

DA4.1..... i en I'etapa sexual doncs.... la meva parella no 'importa.... a mi em fa angunia...
DA4.5:..... és que estem tots castrats.......

Dinf.1:...jo és un tema que no tinc saldat.... és com si s’hagués apagat una llum...la libido m’ha

desaparegut completament...

Aquestes situacions han comportat que algunes dones utilitzin estratégies per evitar les
relacions sexuals, com per exemple dir que tenen son, o bé, per tal de satisfer al marit, simular

gaudiment sexual.

Dl.I... quan el meu home a vegades diu, anem a dormir, no que vull acabar de veure
aquesta pel licula...... perqué no tinc.... (referint-se al desig de mantenir relacions sexuals)
D1.3: ... tinc que fer com a les pel ficules......no tinc mai ganes ....... em sap greu.... per qué en
el fons enganyo al meu home..... perqué pobre.... ell pensa...

D1.5: ... te fiques a dormir poc a poc per a no despertar...... (referint-se a qué la parella es

pugui despertar i vulgui mantenir relacions sexuals).
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4.2.1.7. Suport percebut per part dels professionals sanitaris

En general les dones entrevistades manifesten molta satisfacci6 amb I’atencié professional

rebuda, sobre tot amb el personal d’infermeria (Taula 48).

Taula 48. Categories i subcategories de suport percebut per part dels professionals
sanitaris i freqiiéncia d’aparici6 en els diferents grups

Categoria Subcategories Numero de Grups Freqiiéncia de
codificacio
Satisfaccio amb P’atencio 6 76
professional rebuda
Confianga amb els professionals 2 9
sanitaris
Prevencio 3 4
Insatisfaccié amb P’atencio 3 Il
professional rebuda
Errors de diagnostics 3 5
Manca d’empatia del professional 3 6
sanitari
Manca d’informacio sobre el 5 69
tractament i la malaltia
Necessitat d’assessorar la familia | 4
Condicionament de la informacio | 3
rebuda
Manca de progressos i de millora 2 5

Aixi, quan es pregunta com valoren l'atencié professional rebuda, la qualifiquen com a molt
bona:
D1.2....des del primer did,.... els metges, infermeres, tothom..... per mi un 10....
D1.1:..quan vaig plegar de fer la radio i.... la quimio ...... se’m van saltar les llagrimes de tant
bé... (referintse amb qué [lhavien atés molt bé) totes aquelles noies totes aquelles
infermeres....
D2.3.... fabulés....penso que es desviuen....fabulés....
D3.4...... 'equip médic...perfecte....
D3.1.... no tinc paraules, va ser tot fantastic...
DA4.2:...tots els professionals, des del cirurgid.... fins a les noies.... amb tothom agraida....molt
bona gent i molt bons professionals...
Dinf4.....el recolzament, sobre tot d’infermeria.... la meva curacié un 50% ..... es per part del
professionals d’infermeria....

Ent Inf: ...tothom esta molt agrdit de la consulta....estant satisfetes....
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Juntament amb aquesta satisfaccié amb l'atencio professional rebuda, algunes dones expressen

confianca amb els professionals sanitaris.

DA4.1: ...en la medicina confio total i absolutament i he confiat en els meus metges ....

DA4.3:.... veus uns metges preparats....

Algunes dones han fet referéencia a la importancia de la prevencié. En aquest sentit, parlen de
la importancia d’estar alerta i en d’altres casos de la importancia de cuidar la part emocional

des d’aquesta vessant de la prevencié.

D1.2..... va bé tenir aquesta alerta.... és el que em salva......

D3.2:...i si en aquests sis mesos hi ha un cél Jula boja per alla? | llavors em diu (referint-se al
ginecoleg)... si vols podem fer durant un parell d’anys més una revisié cada dos mesos si vols
estar més tranquil 1a, i jo si, si....

DA4.3:... hem de cuidar més la part emocional.... pero com a prevencio....

Si bé generalment, com s’ha indicat la majoria es va manifestar satisfeta amb I'atencio

professional rebuda, en alguns casos es va parlar d’insatisfaccio:

DI.I... vaig ensopegar overbooking i no em va anar tan bé...a mi em van operar, em van
posar a la planta dels bebés perqué no hi havia lloc i la meva infermera es va oblidar....
(infermera de referencia de la consulta de mama)

D4.4:..No no passa res...(referint-se a la informaci® que li déna el personal
sanitari)...com que no passa res? No tinc ganglis.... al final truco a oncolliga i.... tinc un

limfedema....

Es parla d’errors de diagnostic:

D1.3:.... vaig anar amb un metge i li vaig dir..que me mirés.... diu aixo no és res, aixo és una
costella que te s’ha trencat i te s’ha afegit malament...i Fendema vaig anar amb un metge
particular....i em va diagnosticar el cancer....

D1.5... i quan vaig anar a loncologa s’estirava dels cabells, perqué deia que la primera
vegada que em van fer la prova ja sortia.... vaig estar un any amb aixo aqui que em va anar
creixent....

D2.2....jo vaig anar (referint-se al CAP) perqué jo em vaig notar aqui (assenyala la zona del

pit) un tumor i la doctora no li va donar més importancia....
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D3.4:... em vaig notar un bulto en el meu pit i vaig anar al metge..... i el metge .... no passa

res, és dur no passa res i.... al cap de quatre anys.... va ser un cancer......

Un altre aspecte assenyalat és la manca d’empatia del professional sanitari:

D1.I:..entrem el meu home i jo (a la consulta del metge) i no estava ni assentada a la cadira,
i jo sempre quan arribo al pas dic: bon dia i Fimbécil del..... de bon dia res, la cosa esta molt
malament..... no estavem ni assentats....

D2.3:...- molt desagradable..... diu (referint-se al metge) el dolor lo tendrd igual si se queda en
casa con la mantita.... pero si se va hacer cosas tendra dolor pero habra hecho cosas.....
D4.2:....aixo només ho pot fer una infermera. Perqué els metges, per molt bons que siguin, no

tenen aquesta empatia amb el malalt, i aixo ho feu vosaltres.....

També, cal destacar la manca d’informacié rebuda sobre el tractament i la malaltia.
Aquesta subcategoria té 69 referéncies. Aquesta manca d’informacié esta relacionada amb la

medicacié i els seus efectes, les sequeles, etc.

D2.3:...... cal més informacié sobre les medicacions.....

D2.1:... quan vaig comengar la terapia hormonal, a mi en cap moment se’'m va dir res dels
efectes adversos que hi havia.....

D2.5.....si des d’un principi m’hagués dit ...... tu tranquil 1a que tot aixo és de la medicacio .....
D3.1I.... no estavem prou informades.......

D3.3:.... els metges només et pregunten i et contesten les preguntes que tu fas, pero com tu
no ets metge i no tens la informacié, no pots fer les preguntes adequades...

D4.2......falta d’informacié sobre lo dels noduls.... dels sentinelles.....et tallen nervis i et tallen
muscles d’un brag..... i....... pots patir un limfedema..... no m’ho van explicar al principi.....

Dinf.2.... vaig tenir.... la sensacié.... se m’amagava informacié i jo volia saber-ho tot....

Malgrat tot, hi han dones que manifesten haver rebut suficient informacio:

DA4:1...... una informacié bestial.... el primer dia m’ho va explicar tot....
DA4.5:..... em vaig sentir informada....
Ent Inf..... es citen a la consulta d’infermeria perqué nosaltres els hi expliquem.... el procés que

se seguira.... ja sigui quirdrgic..... els expliquem una miqueta tot com anira.... intentant resoldre
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Aquesta manca d’informacié, referida al procés quirurgic, els efectes secundaris del tractament,
o la percepcié que t'estan amagant informacio, també s’extén a la familia. Es pot parlar de

necessitat d’assessorar a la familia, en especial en com afrontar la malaltia:

D3.2:..para que supieran realmente como afrontar la enfermedad.... la familia se lo come

sola. Sin informacion y sin nada.... creo que se tiene que informar mejor a la familia....

Tanmateix, també s’ha fet esment a la possibilitat que la informacié rebuda pugui
condicionar. Es a dir, que els simptomes puguin suggestionar per la informacié rebuda (“la

profecia autocumplida”).

D2.2......si ells ens diuen, tindreu mal d’ossos, tindrds aixo.... tindras mal d’ossos

D2.4..... estem predisposades a qué tindrem mal...

Finalment, alguns casos s’han queixat de, que tot i seguir les recomanacions mediques no han

percebut millora. Alguns exemples de manca de progressos i de millora son:

D1.2....... faig els 9Km diaris i vaig al gimnas, i ...no veig resultats...... és que estic pitjor ara
que abans.... estic farta, comenga a arribar un moment que estds cansat de mirar de trobar
una solucié... veus que no hi han resultats i aixo si que comenga a desanimar....

D2.3:..... com no millores, la sensacié és que vas cap enredera......

4.2.1.8. Us de les terapies alternatives

En tots els grups s’ha fet esment a I'Gs de terapies alternatives (Taula 49).

Taula 49. Categories i subcategories d’as de les terapies alternatives i freqiiéncia d’aparicio
en els diferents grups

Categoria Subcategories Numero de Grups Freqiiéncia de codificacié

Us de les terapies 6 26
alternatives

Les entrevistades han recorregut a ’homeopatia, I'acupuntura, el Reiki, massatge corporal, a la

practica de ioga o del zen, a les pastilles “naturals”, etc.:

D1.1I:... jo prenia el pol len durant la quimio. Pastilles de pol fen....

D2.3..... vaig anar amb un metge d’homeopatia....
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D2.4.... vaig fer tot tipus de terapies naturals.....

D3.1:...jo he fet Reiki, sobretot abans de 'operacié, em va anar molt bé, i en el post operatori,
també he fer acupuntura......

DA4.1..... feia homeopatia i ioga....

D4.3:.. abans de les operacions feia Reiki, i molt bé... entrava a les operacions molt
tranquil 1a.....

Dinf.2....quan vaig fer la radioterapia vaig anar amb homedpata.... em va donar tractament i

em va anar super bé.....

4.2.1.9. Afectacié de la malaltia i el tractament en
I’economia familiar
Quan s’ha preguntat sobre 'afectacié econdmica, la majoria de respostes han fet referéncia

a despeses relacionades amb la perruca, cremes, desplagaments i contractacié de persones per

a la neteja i cura de la llar (Taula 50).

Taula 50. Categories i subcategories d’afectacio de I’economia familiar i freqiiéncia
d’aparici6 en els diferents grups

Categoria Subcategories Numero de Grups Freqiiéncia de codificacio

Afectacié economica 6 60

En relaci6 a les perruques i mocadors especials per I'alopécia, una de les queixes més
frequients és el seu elevat preu. En altres casos es fa referencia a la disminucié del sou com a

consequéncia de les baixes o de la invalidesa:

DI.I:... quan treballava cobrava molt més i ara que em donen la invalidesa cobres una

D1.5:.... aqui hi ha un negoci molt important amb aixo (referint-se als mocadors) i no valen
tant.......

D1.2:... la de cabell natural valia 1200 euros....

D2.1..... hi han moltes dones que no s’ho poden pagar (referint-se a la perruca)....

D3.1:... has de pagar la senyora, que si la perruca.... la medicacié, que si una crema per
després.... que si l'oli.... sén diners....

D3.4..... a mi mha dfectat en el simple fet de que entraven dos sous a casa i que de cop i

volta entraven | i Vi......

180 4. Resultats |



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

D4.3.....en aquella época tenia un nen petit, vam buscar una noia que fes la neteja...
DI.2:....vaig demanar la reduccié de jornada.....
Ent Inf: .... hi han moltes families que ja passen d’'una manera molt justa i que.... aixo vol dir....

potser tindra de faltar a la feina determinats dies i aixo suposa un problema....

4.2.1.10. Canvis personals associats a I’experiéncia de la malaltia

Com a conseqiiéncia de I'experiéncia viscuda durant el tractament o la malaltia, moltes dones

parlen de canvi d’actitud davant la vida (Taula 51).

Taula 51. Categories i subcategories de canvis personals associats a I’experiéncia de la
malaltia i freqiiéncia d’aparici6 en els diferents grups

Categoria Subcategories Numero de Grups Freqiiéncia de codificacid
Canvi d’actitud davant de la vida 6 76
Canvi de percepci6 de la vida 6 56

Els problemes o dificultats de la vida s’afronten d’'una manera més positiva, més relaxada, més
tranquil la. Algunes dones parlen de perdre la por, de simplificar les coses, de canvis de

personalitat, etc:

D1.2....vaig passar....de plorar... a dir..... parem. Fem una altra vida.......

D2.1.....t"ho agafes d’una altre manera....

D2.3:... m’he relaxat.... jo em preocupava molt per tot.......

D2.4..... s’ha de fer un gir.... s’ha de comengar a viure d’una altra manera.....

D3.1.....es viure més dl dia.....

D3.4.... et dones compta de qué hi ha gent de qué potser no valoraves..... i que realment els
importes.....

D3.2..... és veure la part bona de tot......

DA4.1:...me’n adono compta de qué he canviat una mica el cardcter, estic més passota.....
D4.2:... simplifiques la vida.....

DA4.5:... és com donar la volta d’un mitjé, soc una persona totalment diferent....penso.....quines
son les coses més prioritaries....visc al dia a dia i no penso en 'endema, he perdut la por a
morir....

Dinf.....faig coses que en ma vida me les havia plantejat i és que de repent perds la por.....
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A banda d’aquest canvi d’actitud també s’observa un canvi de percepcié de la vida. Es
valoren les coses més simples, se senten més en contacte amb la natura, veuen la vida d’'una

altra manera. Es senten més felices i valoren molt més la vida.

DI.I...potser aprecies el mati, aixecar-te, anar a treballar.... et déna la impressié de qué
potser gaudeixes més, o 'olor de la muntanya, o anar a passejar, t'esta més bé tot...

D1.2:...jo crec que hi ha hagut.... un abans i un després. Hi ha hagut dues etapes de la meva
vida....

D1.3: ... no li dénes tanta importancia a coses que abans li donaves i que no la tenen....

D2.1: ... ara dono molt valor a coses petites, insignificants, que abans no hi donava cap
importancia....

D3.2.....luego ves la vida muy diferente, pero que muy diferente, valoras mucho mds lo que
tienes....

D3.4.... soc felic..... és sentir que ets felic perqué respires, perqué..... obres una finestra i tinc

DA4.1.....tots aquest anys que he viscut sén un regal.....
D4.2...amb un segon em va canviar la vida....
Dinf.1.... ara he vist que la vida és una altre cosa.....

DInf.3:... a vegades trobes esséncia en les coses més simples...no cal fent grans coses....
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4.3. Triangulacio de les dades

Un cop presentats els resultats quantitatius i qualitatius, s’ha procedit a la triangulacié de les
dades. A la Taula 52 és mostren les variables quantitatives i la seva equivaléncia amb les
variables qualitatives o tematiques i categories extretes de les entrevistes grupals i de

I’entrevista individual.

Taula 52. Equivaléncia entre les variables quantitatives i les variables qualitatives

Variables quantitatives

Variables qualitatives

PNAT: Dimensio Fisica
PNAT: Dimensio psicologica

PNAT: Dimensio social

Proves Cognitives
EORTC QLQ-BR23: Area del Funcionament:
EORTC QLQ-BR23: Imatge corporal

EORTC QLQ-BR23: Funcionament sexual
EORTC QLQ-BR23: Gaudiment sexual
EORTC QLQ-BR23: Preocupacio6 pel futur
EORTC QLQ-BR23 Area de Simptomes
EORTC QLQ-BR23: Efectes del tractament
sistéemic

EORTC QLQ-BR23: Simptomes de la mama
EORTC QLQ-BR23: Simptomes en el brag

EORTC QLQ-BR23: Preocupaci6 per la caiguda

del cabell
SMP: Satisfacci6 personal

SMP: Actitud prosocial

SMP: Autocontrol

SMP: Autonomia

SMP: Resolucié de problemes i autoactualitzaci6

SMP: Habilitats de relacié interpersonal

Estat fisic i cognitiu durant i després del tractament
Afrontament de la malaltia i el seu tractament
Impacte emocional de la malaltia

Percepci6 de la malaltia i del seu tractament

Suport familiar i social

Suport percebut per part dels professionals sanitaris
Afectacio de la malaltia i el tractament en I'economia
familiar

Estat fisic i cognitiu durant i després del tractament

Estat fisic i cognitiu durant i després del tractament:
Imatge corporal

Estat fisic i cognitiu durant i després del tractament
Relacié de parella i/o activitat sexual

Estat fisic i cognitiu durant i després del tractament:
Gaudiment sexual

Percepcié de la malaltia i del seu tractament:
Preocupaci6 per la recaiguda

Estat fisic i cognitiu durant i després del tractament:
Conseqiiéncies del tractament

Estat fisic i cognitiu durant i després del tractament
Estat fisic i cognitiu durant i després del tractament:
Conseqiiéncies del tractament

Estat fisic i cognitiu durant i després del tractament:
Caiguda del cabell

Afrontament de la malaltia i el seu tractament

Canvis personal associats a I'experiéncia de la malaltia
Percepcié de la malaltia i del seu tractament

Suport familiar i social: proporcionar suport social als
altres

Canvis personal associats a I'experiéncia de la malaltia
Afrontament de la malaltia i el seu tractament
Impacte emocional de la malaltia

Suport familiar i social: disposar de suport

Us de terapies alternatives

Afrontament de la malaltia i el seu tractament.

Canvis personal associats a I'experiéncia de la malaltia
Suport familiar i social

Relacié de parella i/o activitat sexual

La primera variable analitzada han estat les necessitats, valorades mitjancant la PNAT. Aquesta,

consta de tres dimensions: fisica, psicologica i social.
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Les dades de la dimensié fisica han permeés I'avaluacié de la capacitat de comunicacié que té
la pacient, el seu grau de mobilitat, la necessitat d’ajuda per fer les activitats quotidianes,
problemes d’incontinéncia o estrenyiment i grau de malestar fisic en general. Cap de les dones

avaluades no han presentat cap deteriorament en la seva capacitat de comunicacio.

Aquest resultat és coincident amb els resultats de I'analisi qualitativa en qué no s’ha produit
cap informacié que portés a la creacié de cap categoria relativa a aquesta capacitat. Pel que fa
al grau de mobilitat els resultats son similars als anteriors. Només hi ha hagut tres casos en que

han presentat dificultats de mobilitat lleus.

En les entrevistes no s’ha definit cap categoria al respecte. El tercer aspecte a valorar
mitjangant la PNAT son les necessitats d’ajuda per realitzar les activitats quotidianes, en queé
practicament no s’ha detectat cap limitacié per alimentar-se, banyar-se, o vestir-se. Igual que
en les altres dos items, no s’ha generat cap categoria. A diferéncia d’aquests tres aspectes
esmentats s’ha observat que un 25% de la mostra ha presentat amb una valoracié entre lleu i
moderada problemes d’incontinéncia (*“es incontinente en pocas ocasiones”.). A les entrevistes
grupals s’ha creat una sub-categoria que recull els problemes de restrenyiment o diarrea que

han manifestat les entrevistades.

Finalment, pel que fa al grau de malestar fisic el 70% I'han valorat, en una escala de I'l al 5 en
que | representa cap malestar i 5 el maxim malestar, per sobre de I'l. Aquest resultat és
coincident amb I'observat en les entrevistes grupals en qué s’han definit les categories passar-
ho malament (33 referéncies), malestar fisic (18 referéncies) i dolor (42 referéncies).
Tanmateix, la paraula malament ha estat la sisena paraula més pronunciada (123 vegades).
Altres paraules expressades molt freqlientment han estat mallmalestar (97 vegades) i dolor/s
(53 vegades). D’igual manera que no hi ha diferencia per cadascun dels periodes estudiats en
litem de grau de malestar fisic, les categories passar-ho malament i dolor s’han observat en

cinc dels grups d’entrevista grupal i en tres la de malestar fisic.

Quant a la dimensié psicologica, la majoria es sent capag o molt capag d’afrontar la malaltia.
Un 37% ha manifestat poca o molt poca capacitat d’afrontament, no observant-se diferencies
entre els periodes estudiats. Aquesta capacitat d’afrontament coincideix amb les categories i

subcategories codificades dins de la tematica d’afrontament de la malaltia i del seu tractament.

Com s’ha vist, I'afrontament actiu ha estat present en cinc dels grups i en 'entrevista individual

amb un frequéncia de codificacié de 40. Dins d’aquesta categoria d’afrontament actiu, s’han
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definit subcategories tals com acceptacid, actitud positiva, cerca de suport social, percepcio positiva
de lafrontament de la malaltia amb una distribuci® homogénia entre grups. Pel que fa al no
afrontament, les subcategories de negacié de la malaltia i no parlar-ne, han estat molt poc

frequients, amb 3 i 4 referéncies respectivament.

El segon aspecte valorat dins de la dimensié psicologica, és la depressid, en la que tampoc
es detecta diferéncies entre els periodes. El 32,4% no s’ha sentit deprimit, mentre que la resta
ha valorat en diferents graus el seu nivell de depressio. Aquesta preséncia de depressié o
alteracié de I'estat d’anim és coincident amb la categoria d’afectacié emocional present en les
cinc entrevistes grupals i en I'entrevista individual, amb una frequéencia de codificacio de 184.
Pel que fa a la subcategories de depressid6 ha estat referenciada |5 vegades, essent la

freqliencia de les paraules plorar i depressio de 54.

Pel que fa al grau d’ansietat, els resultats son molt similars als de la depressié. Les
subcategories d’ansietat i sentir-se sobrepassada per la situacid han estat comptabilitzades 9 i 4
vegades, respectivament. Tanmateix, altres subcategories relacionades com preocupacioé per la
recaiguda s’han comptabilitzat amb una freqliéncia important (3| vegades). La paraula por

apareix 74 vegades en el text de les transcripcions.

Finalment, quan es pregunta com es senten quan pensen en la seva malaltia i el seu tractament,
la majoria no es senten desesperancades en relacio a la malaltia i es senten esperangades en
relacié al tractament. Aquests resultats son coincidents amb les cites corresponents a les

categories i subcategories codificades dins de la tematica sobre la malaltia i el seu tractament.

Per exemple, la categoria d’actitud positiva s’ha codificat amb una freqiiéncia de 20, confianga
amb el bon pronostic de la malaltia amb una freqiiéncia de 16 o portar-ho bé amb una freqiiéncia
de 10. Pel que fa a la percepcié negativa de la malaltia s’ha comptabilitzat |8 vegades.

Dins d’aquesta darrera categoria s’han codificat les seglients subcategories: cancer associat a
mort, per qué m’ha tocat a mi, por a les conseqiiéncies socials i preocupacié per les recaigudes, amb
una frequiéncia de codificacié que oscil la entre | i 31. Igual que la resta d’items de la dimensio
psicologica no s’han detectat diferéncies entre grups essent la distribucié de la freqiiéncia forga

homogenia.

La tercera, i Ultima dimensi6é de la PNAT, és la dimensié social. En el primer item, referit a
I'ajuda que rep per realitzar les tasques basiques de la llar, com cuinar o netejar, la majoria se

sent satisfeta o molt satisfeta, no observant-se diferéncies entre els grups estudiats.

| 4. Resultats 185



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

Aquest resultat és congruent amb les categories i subcategories codificades dins la tematica de
suport familiar i social, en qué la categoria disposar de suport has estat comptabilitzada 146
vegades. La majoria de les dones en les cinc entrevista grupals han manifestat estar satisfetes
amb el suport i han estat molt pocs casos en els que han manifestat manca de suport.

La freqiiencia de les paraules amics/igues i companysles, en conjunt, és de |13. A banda del
suport social i familiar, algunes dones han explicat que han rebut o disposen de persones
d’ajuda contractades per realitzar les tasques de la llar. Tots aquests resultats enllacen amb
item de la PNAT que fa referencia a l'actitud i suport que es rep per part dels seus familiars i
amics més proxims, en qué els resultats son coincidents. No només hi ha un suport per part
de familiars i amics/gues en tasques basiques de la llar o altres tasques com anar al banc, sin6é
que mostren sentir-se majoritariament satisfetes o totalment satisfetes amb el suport

emocional dels familiars i amics/gues.

Pel que fa referéncia al grau de satisfacci6 amb el suport rebut, si s’escau, per part
d’organitzacions, associacions o grups religiosos de suport als pacients de cancer i els seus
familiars, el 94,3% es mostren satisfetes o molt satisfetes, essent similar el percentatge en tots
els grups. Aquest resultat coincideix amb la subcategoria de suport de les associacions
d’afectats per la malaltia, dins de la tematica de suport familiar i social que ha estat identificada
en totes les entrevistes grupals amb un freqiiéncia de 7. En totes les entrevistes grupals s’ha

manifestat també una gran satisfaccio pel suport rebut per part d’aquestes associacions.

El segiient aspecte recollit en la PNAT, és la valoracié del suport i dels recursos comunitaris que
'equip médic ha posat a la seva disposicié. El 92,2% ha considerat que I'atencié médica ha
satisfet totes les seves necessitats. Aquesta valoracid és congruent amb les categories i
subcategories codificades en la tematica de suport percebut per part dels professionals
sanitaris, essent la categoria satisfaccié6 amb l'atencié professional rebuda la més codificada i

havent estat referenciada en totes les entrevistes grupals.

En aquesta mateixa linia, cal indicar que la tercera i quarta paraula més frequents, fan
referéncia a I'equip medic i al personal d’infermeria respectivament. No obstant aixo, en tres
dels grups s’ha comptabilitzat, amb una freqiiéncia d’I |, la categoria insatisfaccié amb I'atencio

professional rebuda.

El darrer item fa referéencia a I'efecte de la malalta en Peconomia familiar. Un 54,7% ha
considerat que la malaltia no ha tingut un impacte en la seva economia familiar, mentre que la

resta ha valorat en diferents nivells aquest impacte.
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Les informacions obtingudes mitjangant les diferents entrevistes grupals coincideixen en un
increment de les despeses, com a conseqiiéncia de la malaltia relacionades amb I'adquisicié de
cremes hidratants, perruques, etc, tal com també es valora en la PNAT. La categoria afectacio
economica, dins la tematica d’afectacié de I'economia familiar, ha estat codificada amb una

freqiiencia de 60 estant present en tots els grups.

Els resultats obtinguts en les proves cognitives indiquen que un percentatge elevat de dones
presenten puntuacions molt baixes (iguals o inferiors a una puntuacio escalar de 4 per a Clau

de Numeros i Digits, i iguals o inferiors al percentil 3-5 en el TMT).

Tanmateix, no s’observen diferéncies estadisticament significatives ni en funcié del periode
transcorregut des del diagnostic ni en funcié del tipus d’intervencio. Aquests resultats sén
coincidents amb la subcategoria de deteriorament cognitiu, codificada en tots els grups
amb una frequiéncia global de 52, dins de la tematica d’estat fisic i cognitiu, en que és posa de
manifest la preséncia de problemes de memoria, atencié i concentracié que, a més, les dones

perceben com a consequiéncia del tractament.

Un altre aspecte avaluat, ha estat la qualitat de vida mitjangant TEORTC QLQ-BR23. La
primera area avaluada és I'drea de funcionament, que inclou la imatge corporal, el funcionament

sexual, el gaudiment sexual i la preocupacio pel futur.

En relaciéo amb la imatge corporal, no s’observen diferéncies entre els quatre grups estudiats
i els resultats son coincidents en la subcategoria d’'imatge corporal que ha estat identificada en

tots els grups i que ha tingut una freqiiéncia de codificacié de 80.

Pel que fa a les escales de funcionament i gaudiment sexual, s’han observat diferéncies en
gaudiment sexual en que les puntuacions més elevades s’observen en el grup de dos anys des
del diagnostic. En les entrevistes grupals s’han codificat les categories de gaudiment sexual, amb
una frequiéncia de 36, i les de relacions sexuals amb una freqliéncia de 55, en tots els grups
estudiats. A diferéncia del que s’observa en les dades obtingudes amb metodologia quantitativa,
no s’observa una major codificacid en el grup de 2 anys des del diagnostic. La distribucié de les
freqliencies de codificacid és molt similar en totes les entrevistes grupals corresponents als
periodes estudiats. Finalment, les dades corresponents a la preocupacié pel futur sén
congruents amb la subcategoria de preocupacié per les recaigudes, si bé només s’ha

comptabilitzat en 2 dels 5 grups d’entrevistes grupals.
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La segona area que avalua FEORTC QLQ-BR23 és la de simptomes, que inclou les escales
d’efectes del tractament sistémic, simptomes de la mama, del brag i preocupacié per la caiguda
dels cabells. Pel que fa els efectes del tractament sistémic, les categories i subcategories
codificades dins de la tematica d’estat fisic i cognitiu durant i després del tractament només
son parcialment coincidents. Concretament, concorden amb la valoracié d’aquests items les
subcategories passar-ho malament, malestar fisic, dolor i caiguda del cabell, dins de la categoria

conseqiiencies del tractament, amb una freqiiéncia de codificacié que oscil 1a entre 18 i 63.

No s’ha identificat en cap de les entrevistes grupals, cap categoria o subcategoria relacionada
amb la sequedat de boca, canvis en el sabor de la beguda o menjar i irritacio dels ulls, tots ells

simptomes o conseqliéncies que només es manifesten durant el periode de la quimioterapia.

En relacié al simptoma de la mama no ha emergit cap subcategoria dins de conseqiiéncies
del tractament relacionat amb aquests simptomes tals com inflamacié del pit, dolor en el pit, o
problemes de la pell en la zona del pit afectat. Si bé les paraules pit i mama han aparegut 93
vegades cadascuna, en totes les entrevistes grupals, en cap moment s’ha fet referéncia als

problemes abans esmentats.

Per ultim, les puntuacions observades en preocupacié per la caiguda del cabell es
corresponen amb la subcategoria de caiguda de cabell que ha estat codificada 63 vegades en
tots els grups entrevistats. La paraula cabell o cabells apareix 55 vegades en el text, aixi com
la paraula perruca, 46 vegades, i les paraules mocadors o barrets, 32 vegades. L’aparicié
d’aquestes paraules ha estat, en la majoria d’ocasions, relacionada amb la subcategoria de

caiguda de cabell.

La darrera variable avaluada és la de Salut Mental Positiva (SMP) que consta de sis factors o
dimensions. La primera, satisfaccié personal, fa referéncia a aspectes com IPautoconcepte,
la satisfaccié6 amb la vida personal o amb les perspectives de futur. Els resultats obtinguts
indiquen que el nivell de satisfaccid personal ha estat similar en les quatre periodes estudiats
amb valors propers a la puntuacié maxima. Aquests resultats coincideixen amb I'observat a les
tematiques d’afrontament de la malaltia i del seu tractament, canvis personal associats a
'experiencia de la malaltia i percepcié de la malaltia i del seu tractament. Concretament, amb
les categories i subcategories d’actitud positiva, percepcid positiva de I'afrontament de la malaltia,
canvi d’actitud davant de la vida, canvi de percepcié de la vida i confianga amb el bon pronostic de la

malaltia, que presenten una distribucié de freqiiencia de codificaci6 homogeni entre grups. Aixi

188 4. Resultats |



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

dons, les dones es senten satisfetes amb com han afrontat la malaltia, mostren una actitud

positiva davant de la vida i se senten esperangades vers el futur.

La seglient dimensié és Pactitud prosocial que inclou aspectes com la predisposicié activa
vers la societat o Pactitud de suport vers els altres. Les puntuacions d’aquesta dimensio
també son molt properes a la puntuacié maxima, essent similars en els quatre periodes. La
categoria proporcionar suport social als altres i la subcategoria empatia i interés pels altres,
incloses dins la tematica de suport familiar i social, son coincidents amb els resultats obtinguts

amb metodologia quantitativa.

Pel que fa a ’autocontrol, que inclou aspectes com la capacitat d’afrontament de I’estrés,
control emocional, o la tolerancia amb [Pansietat, les puntuacions obtingudes en cada
periode soén similars i per sobre del valor mig del factor (amb una mitjana que oscil la entre
15,75 i 16,43, essent la puntuaci6 maxima de 20). Aquests resultats concorden amb les
categories i subcategories codificades a les tematiques de canvis personals associats a
'experiencia de la malaltia, afrontament de la malaltia i del seu tractament i impacte emocional
de la malaltia. Concretament, amb les categories de canvi d’actitud davant de la vida, canvi de
percepcid de la vida, afrontament actiu i afectacié emocional que tenen una freqliencia de

codificacié que és distribueix de manera forga similar en els grups d’entrevistes grupals.

En relaci6 amb la dimensi6 d’autonomia, les puntuacions, igual que en les altres tres
dimensions, sén similars en els quatre periodes estudiats. Aquesta dimensié fa referéncia a
aspectes com la independéncia o la confianca en si mateix. La mitjana obtinguda en cada
periode oscil la entre 17,06 i 17,55, essent la puntuaci6 maxima de 20. Aquests resultats
concorden amb les categories i subcategories codificades dins les tematiques de suport familiar
i social i Us de terapies alternatives. Concretament, amb la categoria de disposar de suport, i
més especificament amb la subcategoria de no deixar-se cuidar. Tal com s’ha esmentat
anteriorment algunes dones es mostraven molt independents i autonomes. Tanmateix, I'ds de
les terapies alternatives, que s’ha codificat en tots els grups d’entrevistes grupals, denoten una

capacitat per tenir criteris propis.

Pel que fa a la dimensié de resolucié6 de problemes i autoactualitzacié, les mitjanes
obtingudes en els quatre periodes estudiats oscil len entre 31,90 i 33,07, essent la puntuacio
maxima és de 36, per tant, sén valors forca elevats i indiquen capacitat d’analisi, habilitat
per prendre decisions o actitud de creixement i desenvolupament personal continu. Les

categories d’afrontament actiu, canvi d’actitud davant de la vida i canvi de percepcié de la vida,
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codificades a les tematiques d’afrontament de la malaltia i el seu tractament i canvis personals

associats a I'experiéncia de la malaltia sén congruents amb aquests resultats.

Finalment, la darrera dimensio, habilitats de relacié interpersonal, fa referéncia a aspectes
tals com Pempatia, Phabilitat per donar suport emocional o per establir relacions
interpersonals intimes. Les puntuacions assolides en cada etapa sén elevades (valors que
oscil fen entre 25,57 i 26,64, essent el valor maxim de 28). Aquests resultats son congruents
amb allo observat a les tematiques de suport familiar i social i relacié de parella i/o activitat
sexual. Concretament, a la subcategoria d’empatia i interés pels altres i amb la categoria relacio

de parella.

En resum i en termes generals, els resultats obtinguts amb les escales i questionaris
(metodologia quantitativa) son coincidents amb els obtinguts en les entrevistes grupals

(metodologia qualitativa).
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L’objectiu general d’aquest estudi era determinar les necessitats de les dones diagnosticades
de cancer de mama en els diferents periodes estudiats. Els resultats obtinguts, tant amb

metodologia quantitativa com qualitativa, han permeés conéixer i avaluar aquestes necessitats.

El primer objectiu especific era traduir i adaptar I'escala The Patient Needs Assessment Tool
(PNAT) a lespanyol i determinar les seves propietats psicomeétriques. Aquest objectiu s’ha
assolit parcialment obtenint un nou instrument que permet als professionals d’infermeria
avaluar les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama. L’analisi de validesa de
constructe no ha permeés identificar les mateixes dimensions de la versioé original (166). Aquest
fet és degut a I'escassa variabilitat observada en els items corresponents a la dimensié fisica de
la versié original, especialment en els tres primers items. Cal esmentar la nul 1a variabilitat del
segon item (capacitat de comunicacié de la pacient). Una possible explicacié d’aquesta manca
de variabilitat, és el fet que aquests items reflecteixen I'estat d’una pacient que es troba en
estadis més avangats de la malaltia i que impliquen una greu afectaci6 fisica. Cap de les dones

que han participat en I'estudi presentava un nivell d’afectacié d’aquestes caracteristiques.

L’analisi factorial exploratoria ha permés obtenir una estructura de quatre factors, un cop
eliminats els items | (;Cudl es su grado de movilidad?), 2 (Qué capacidad de comunicacién
tiene la paciente?), 3 (;Necesita ayuda para realitzar las actividades cotidianas?) i 4 (;Tiene
algun problema de incontinéncia o estreiimiento?) de la dimensio fisica, i 14 (Como valora el
apoyo Yy los recursos comunitarios que el equipo medico ha puesto a su disposicion?) i |5
(;como valora el efecto de la enfermedad en la economia familiar?) de la dimensié social.
Aquests factors son: psicologic, expectatives, suport i ajuda i capacitat funcional. La
consisténcia interna dels dos primers és acceptable, pero la relativa al factor de suport i ajuda i
capacitat funcional son molt baixos. Considerant I'estructura original de la PNAT (166), la
Unica dimensié que té una consisténcia interna acceptable és la psicologica. Pel que fa a la
fiabilitat test-retest i inter-examinadors els indexs de fiabilitat son bons a excepcié del test-
retest de la capacitat funcional. Aquesta manca d’estabilitat de la capacitat funcional (test-

retest) pot venir explicada per canvis clinicament rellevants en aquesta capacitat.

En relacio a la validesa convergent, les correlacions obtingudes amb I'escala de qualitat de vida i
la de SMP son coherents amb allo esperat a excepcid de la capacitat funcional, que no
correlaciona amb cap d’aquestes escales. Tanmateix, el qliestionari s’ha pogut administrar
correctament al 100% de les participants. Una possible explicacio al fet de no haver trobat la
mateixa estructura factorial, pot ser degut a les diferéncies culturals i socials entre Catalunya i

els Estats Units, pais en que, entre d’altres aspectes, té un sistema sanitari amb un
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funcionament molt diferent del nostre. Per tant, la hipotesi HI (Les propietats
psicométriques de la versié adaptada de la PNAT son similars a les del instrument
original en anglés) no s’ha verificat, en ser les propietats psicométriques de la versio

espanyola parcialment similars a les de la versié original.

El segon objectiu especific era determinar les necessitats de les dones diagnosticades de
cancer de mama i determinar si hi ha diferéncies en la manifestacié d’aquestes necessitats
entre els periodes estudiats. Els resultats obtinguts amb la PNAT indiquen I'abséncia de
necessitats relacionades amb la comunicacié de la pacient i practicament nul ‘les les relatives al
grau de mobilitat i de la necessitat de suport per realitzar les activitats quotidianes. Cal recordar
que aquestes activitats quotidianes fan referéncia a la capacitat d’alimentar-se per si mateixa o
mantenir la seva higiene personal. Com s’ha esmentat aquestes necessitats son més propies de
pacients que es troben en estadis més avangats de la malaltia i que no coincideixen amb el
perfil de la mostra estudiada. Continuant amb aquesta dimensié més fisica, els resultats
obtinguts tant amb metodologia quantitativa com qualitativa indiquen la preséncia de
problemes d’incontinéncia o estrenyiment i de malestar fisic general. Aixi doncs, la PNAT si que ha
permes valorar aquests simptomes menys severs i de manera genérica. No obstant aixo, no ha
permeés valorar altres necessitats, més especifiques, que s’han generat en els grups
d’entrevistes grupals com la preséncia de dolor, fatiga, problemes per dormir, sequedat vaginal,
perdua de gaudiment sexual, caiguda del cabell, afectacid cognitiva, limitacions laborals i
problemes de vista. Tot i aixi, alguns d’aquests aspectes com la caiguda del cabell, el dolor i la
manca de gaudiment sexual si que s’han pogut avaluar mitjancant 'EORTC QLQ-BR 23. En
relacié als trastorns del son, s’ha observat que aquests problemes son persistents en dones
supervivents de cancer de mama (247). El mateix succeeix en el cas de la fatiga. Les dones
intervingudes de cancer de mama podem experimentar fatiga 10 anys després d’haver estat

tractades (248).

Pel que fa als aspectes psicologics, els resultats indiquen la preséncia de simptomes de depressié i
ansietat. S’observa una preocupacié per la recaiguda, per I'afectacié que pugui tenir la malaltia
en la familia, especialment en els fills/es, i de sentiments diversos com rabia, tristesa o ganes de
plorar davant de la malaltia. Hi ha un sentiment d’injusticia: “Per qué m’ha tocat a mi?“. Cal
destacar I'impacte emocional que té la pérdua del cabell, haver-se de tallar els cabells o
. . . , .
quedar-se sense celles o pestanyes, aixi com la pérdua del pit. Com s’ha constatat en diferents
estudis, la caiguda de cabell, alopécia, induida per la quimioterapia esta associada a una pitjor

imatge corporal, benestar psicologic i depressié en dones amb cancer de mama (249-252).
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La presencia d’ansietat i depressi® en malalts oncologics és molt freqiient tal com s’ha
constatat en diferents estudis (101,137-139,144,170,174). No obstant aixo, a diferéncia d’altres
investigacions en que s’observa una disminucié de la depressio i ansietat a mesura que
transcorre el temps des del moment del diagnostic (173,253), amb I'excepcié de Ila
recurréncia, les dades d’aquest estudi indiquen un manteniment de la simptomatologia ansioso-
depressiva al llarg del temps. Cal tenir en compte que el temps transcorregut des del
diagnostic ha estat com a minim d’un any i que és, precisament, en aquest moment quan hi ha
més ansietat i depressi® com a reaccié al diagnostic i/o al tractament (144,173). Les dones
estudiades del grup de menor temps des del diagnostic ja no estaven en tractament. Un altre
aspecte a tenir en compte quan es comparen els resultats d’aquest estudi amb altres, sén les
diferéncies culturals o I'edat. S’ha observat que les dones hispanes presenten major alteracio
emocional (254) i les més joves major preocupacié psicosocial, sobretot en relacid a la
menopausa prematura, simptomes de la menopausa o infertilitat, i, conseqiientment, major
depressio (255,256). El 21,9% de la mostra estudiada ha manifestat que se sent deprimida o
molt deprimida. Aquest percentatge és molt similar a 'observat després de 18 mesos del
diagnostic en un estudi amb dones iranianes (257). En un periode de temps més llarg, entre 6 i
13 anys després del tractament, la prevalenca de simptomes depressius en dones
diagnosticades de cancer de mama se situa en el 16%, essent la prevalenca als 6 anys del 36,6%
(258). Els resultats observats en les dones estudiades és molt similar a I'observat en d’altres
estudis que situen la prevalenca de la simptomatologia depressiva en pacients amb cancer entre

el 15 i el 30% (174,258).

Malgrat aquesta afectacié emocional de la malaltia i el tractament, les dones presenten un
afrontament actiu de la malaltia i mantenen una percepcié positiva tant de la malaltia com del
tractament. Mostren confianga en el bon pronostic de la malaltia, i perceben que I'associacio
del cancer amb la mort és quelcom del passat. Pel que fa a I'afrontament adaptatiu, cal destacar
la preséncia d’estratégies com I'acceptacio, I'actitud positiva o la cerca de suport social. En
general, les dones mostren un esperit de lluita que s’acompanya d’un esfor¢ per portar una
vida més activa mitjangant la practica de I'esport o la realitzacié d’activitats ludiques. La majoria
se sent capa¢ o molt capag d’afrontar la malaltia. Aquesta capacitat d’afrontament pot venir
explicada per la percepcio positiva que tenen del pronostic de la malaltia. Tal com s’ha posat
de manifest en varis estudis hi ha una relacié entre optimisme i afrontament adaptatiu. El fet de
tenir unes expectatives positives de futur facilita I'afrontament actiu dels problemes i situacions
estressants com és en aquest cas el fet de patir un cancer de mama (259-261). Ara bé, cal
remarcar que les dones en qué ha transcorregut més temps des del diagnostic (més de tres

anys) expressen incertesa vers el futur i se senten desemparades pel personal sanitari. Troben
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a faltar un seguiment o control davant la possibilitat de possibles recidives “I ara qué?”. En
molts pocs casos s’ha observat la preséncia d’estratégies d’afrontament improductives com el
no afrontament o la negacié de la malaltia, tan en la dona com en la parella.

Un altre aspecte estudiat ha estat el suport social. Els resultats obtinguts indiquen que la majoria
disposa de suport i se sent satisfeta o molt satisfeta pel suport social rebut, tant per part de la
familia, parella, fills/es, amics/es i companys/es de la feina. Aquest suport és molt ampli i inclou
des del suport emocional o acompanyament fins la realitzacié de tasques de la llar o la
participacio en el procés de realitzacid de les cures de les ferides de la intervencio, administrar
injeccions, etc. Hi ha una necessitat d’afecte i caricies que ha estat proporcionat pel suport de la

familia i amics/gues.

No obstant aixo, algunes dones han fet referéncia a I'estigmatitzacid social de la malaltia,
especialment pel que fa a la reaccié que tenen algunes persones quan les veuen sense cabell o
amb signes de haver-ne perdut. Aquesta estigmatitzacié també s’ha posat de manifest en altres
estudis (252,262). També s’ha fet referéncia a la necessitat de delimitar les relacions establint
espais de privadesa i de seleccié de les tematiques i continguts de les converses i de la
informacié que es vol transmetre. Un altre aspecte a destacar en relacié al suport social,
especialment al familiar, és el canvi de rol que suposa per a la dona afectada de cancer de
mama passar de cuidadora a ser cuidada. En alguns casos s’ha posat de manifest la dificultat per

assumir aquest nou rol i deixar-se cuidar.

El mateix grau de satisfaccid s’observa quan es pregunta pel suport rebut per part
d’organitzacions, associacions, o grups religiosos que proporcionen suport als pacients amb cancer.
Del total de la mostra estudiada, 27,3% ha rebut o esta rebent suport per part d’aquestes
organitzacions. Aquest collectiu ha obtingut puntuacions més elevades en la dimensio
psicologica i mostren menys capacitat per afrontar la malaltia que les dones que no han rebut
suport. Tanmateix, valoren més negativament l'actitud i suport que reben per part dels seus
familiars i amics/gues i dels recursos comunitaris que I'equip sanitari posa a la seva disposicio.
En altres paraules, troben en aquestes associacions el suport i els recursos que ni la seva
familia ni 'entorn social més proxim, ni el personal sanitari, els proporcionen. Aquest resultat
és congruent amb la relacié que hi ha entre la manca de suport social i/o familiar i I'existéncia
de problemes emocionals (145). En aquest sentit és important destacar el treball que venen
realitzant aquestes associacions com I'’Associacié Espanyola contra el Cancer i Oncolliga. Les

dones valoren molt positivament el suport rebut en relacié al material ortopédic, les sessions
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de fisioterapia, els grups de gimnastica i especialment les xerrades o tallers, com també s’ha

posat de manifest en programes similars, com per exemple “mucho x vivir” (263).

En general, la majoria de les dones considera que I'atencié meédica que reben o han rebut és
satisfactoria, especialment pel que fa al personal d’infermeria. Malgrat aquest grau de
satisfaccio, algunes dones s’han mostrat insatisfetes explicant errors en el diagnostic, situacions
en queé el professional sanitari ha mostrat manca d’empatia i, de manera molt especial, han
considerat que moltes vegades no es proporciona informacié o informacié suficient sobre la
malaltia i el seu tractament. Diversos estudis (262,264) destaquen la importancia de la
informacié proporcionada al pacient, essent aquesta una de les demandes més freqilients per
part de les dones diagnosticades de cancer de mama. Fins i tot, es reclama la necessitat
d’assessorar a la familia. En aquest sentit, cal remarcar com d’'important és que les infermeres
avaluin no només I'impacte emocional que té la malaltia en les pacients sind també en els seus
cuidadors, proporcionant informacié i els recursos necessaris (142,265,266). Els rols dels
familiars canvien com a resposta a la malaltia, i els familiars son també molt vulnerables en
aquest periode d’estrés (266). La reaccid dels familiars al cancer afecta als pacients i viceversa,
especialment a les mares, germanes o filles (142). Cal, per tant, entendre la familia com una
part integral de la pacient (143). També és important la manera en qué es proporciona la
informacio, ja que algunes dones consideren que la informacié rebuda pot condicionar la
manifestacié d’alguna simptomatologia. Tal com assenyalen Ferro i Prades (262), és important
proporcionar informacié i educacié per la salut, anticipant els simptomes i signes del
tractament, per tal de incrementar la participacié activa de les pacients en la seva cura i la
vivéencia de la malaltia. Algunes dones han fet referéncia al fort impacte emocional que han
experimentat en el moment en qué se’ls hi ha comunicat el diagnostic, considerant molt

important la manera en qué aixo es fa.

Un 55,3% ha considerat que la malaltia ha tingut, en diferents nivells, un impacte en I'economia
familiar. Per una banda, algunes dones han hagut de deixar de treballar o han vist reduida la
seva jornada laboral, el que ha comportat una disminucié important dels ingressos salarials.
Aquesta és una de les preocupacions o situacions més habituals informada per les dones que
han patit un impacte economic com a conseqiiéncia de la malaltia (171). Per Paltra, la majoria
de despeses tenen a veure amb I'adquisici6 de productes que no queden coberts per la
seguretat social o les mutues, tals com cremes hidratants, cremes lubrificants, etc., aixi com
despeses per al desplagament als centres d’atencioé sanitaria o la contractacié de personal per
donar suport a les feines de la llar i la cura, si s’escau, del fills/es. Unes de les despeses més

importants, és I'adquisicid de perruques amb preus que oscil len entre els 500 i 1200 euros,

| 5. Discussic 197



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

depenent de si el cabell és sintétic o natural. En les entrevistes grupals s’ha posat de manifest

que moltes dones prefereixen portar mocadors abans que adquirir una perruca.

No s’ha verificat la hipotesi (H2) segons la qual les puntuacions de les dimensions fisica,
psicologica i social de la PNAT variarien en funci6 del periode en que es trobessin
les dones diagnosticades de cancer de mama. No s’han observat diferencies
estadisticament significatives ni en cap dels items, ni de les dimensions de la versié original, ni
en les dimensions proposades per la versio espanyola de la PNAT. Com s’ha observat en altres
estudis de seguiment i transversals (157,171,267,268), les necessitats de les dones
diagnosticades de cancer de mama no varien en funcid del temps transcorregut des del
diagnostic fins el moment de l'avaluacié. En altres paraules, com assenyala Norberg (267), les
dones amb cancer de mama necessiten suport anys després de que el seu tractament medic
hagi finalitzat. Ara bé, si es valoren els items de la PNAT en funcié del tipus d’intervencio si
que s’observen diferéncies en els items referits al grau de malestar fisic general, sentiments en
relacié al tractament i en I'efecte de la malaltia en ’economia familiar. Les dades indiquen que
les dones que han estat intervingudes de tumorectomia bilateral amb limfadenectomia puntuen
més alt en malestar fisic que no pas les que han estat intervingudes amb mastectomia i/o
mastectomia amb reconstruccié bilateral amb limfadenectomia. Aixi mateix, les que han estat
intervingudes de tumorectomia bilateral amb limfadenectomia se senten més desesperancades
en relacid a la malaltia que les que han estat intervingudes de tumorectomia simple bilateral i/o
GS. El fet que les dones intervingudes de tumorectomia bilateral amb limfadenectomia se
sentint més desesperangades i tinguin més malestar fisic pot ser degut a que s’han de sotmetre
a un tractament sistémic que comporta l'aparicié de majors efectes secundaris. Aixi, s’ha
observat que les dones que han seguit un tractament de quimioterapia adjuvant, en comparacio
amb altres quimioterapies, han presentat més simptomes fisics severs, com dolor muscul-
esquelétic, problemes vaginals, de pes i nausees (160). Tanmateix, pacients intervingudes de
mastectomia i de mastectomia amb reconstruccié informen de major afectacié amb la seva
qualitat de vida i les que han estat intervingudes de mastectomia profilactica contralateral
presenten una major afectacié en la seva sexualitat (161). Tal com s’ha posat de manifest en
diversos estudis (151,156-161), la qualitat de vida i les necessitats poden variar en funcié del

tipus d’intervencio quirurgica.

Finalment, les que han estat intervingudes de tumorectomia bilateral amb limfadenectomia i de
mastectomia i/o mastectomia amb reconstruccié bilateral amb limfadenectomia, consideren
que hi ha hagut una major afectacié de I'economia familiar en comparaci6 amb les dones

intervingudes de tumorectomia simple bilateral i/o GS que sén les que han informat d’un
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menor impacte. Aquest major impacte en I'economia familiar pot estar explicat per una major
despesa en cremes i desplagaments que comporta el de fet de ser intervinguda de
tumorectomia bilateral amb limfadenectomia i de mastectomia i/o mastectomia amb
reconstruccio bilateral amb limfadenectomia, en qué els desplagaments sén més freqiients que
en les intervingudes de tumorectomia simple i/o GS.

Un altre aspecte a destacar son les puntuaciones baixes assolides en les proves cognitives
que poden ser indicatives de danys neuropsicologics associats al tractament quimioterapéutic.
Aquestes puntuacions baixes son coincidents amb el que les dones han expressat en les
entrevistes grupals, en qué han parlat d’'una disminucié important de la capacitat d’atencio,
concentracié i memoria. Aquest deteriorament cognitiu I’han associat al tractament que han
rebut. Tanmateix, els resultats de les proves cognitives son similars en els quatre periodes
estudiats i se situen molt per sota de la mitjana de la seva poblacié de referéncia, el que indica
un grau d’afectacié homogeni. D’acord amb els ambits i variables psicologiques avaluades (269),
les baixes puntuacions en la prova de Digits sén indicatives de dificultats i d’atencio i
concentracio, i les de la prova de Clau de Numeros (DST), a més d'una afectacié de la
capacitat d’atencié i concentracio, de dificultats a nivell de la funcié psicomotora. Pel que fa al
TMT, I'elevat temps en I'execucio és indicatiu de dificultats d’atencié i concentracio, flexibilitat
mental (TMT B), velocitat de processament i afectacié de la funcié psicomotora i del
funcionament cognitiu. Aquests resultats poden ser, per tant, indicatius del fenomen que es
coneix com a “Chemobrain” o “Chemofog” en el que els pacients oncologics manifesten
dificultats de concentracié i memoria durant el procés de curacié de la malaltia i que
s’atribueixen al tractament amb quimioterapia (99-101) i que afecta entre un 15 i un 75% dels
pacients (270). El percentatge de dones que obtenen puntuacions molt baixes (dues
desviacions tipiques per sota de la mitjana) en els diferents instruments de mesura emprats en
aquest estudi se situa dins de 'esmentat interval d’afectacio. Les puntuacions més elevades a la
prova de DST en el grup de dones que han rebut suport d’Associacions, com Oncolliga o
I’Associacio Espanyola contra el Cancer, pot venir explicat pels “tallers de memoria”, que han

informat les dones en les entrevistes grupals.

Pel que fa a la qualitat de vida, no s’ha verificat la hipotesi H3 (Les puntuacions en les
dimensions d’efectes de la terapia, imatge corporal, sexualitat i perspectiva de
futur de PEORTC QLQ-BR23 varien en funcié del periode en que estroben les
dones diagnosticades de cancer de mama), a excepcié del gaudiment sexual en qué les
dones del periode de més de 5 anys manifesten menys gaudiment en comparaci6 a les de 2
anys que son les que en mostren més. En la resta d’escales i arees de funcionament les

puntuacions sén similars en els quatre periodes estudiats. Si que s’observen diferéncies en

| 5. Discussio 199



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

funcio dels tipus d’intervencio. Aixi, les dones intervingudes de mastectomia i/o mastectomia
amb reconstruccié bilateral amb limfadenectomia sén les que tenen pitjor imatge corporal i
manifesten més efectes del tractament sistémic. Aquest resultat és coincident amb altres
estudis que indiquen una major dfectacié de la sexudlitat i la imatge corporal en funcié del
tractament rebut (156-157,161). Aquesta disminucié de la frequiéncia de relacions sexuals,
interes i del desig i gaudiment sexual, observat en les dones estudiades, pot ser atribuit a un
ampli ventall de factors que inclouen la fatiga i el dolor, I'alteracié emocional i de la imatge
corporal, i els canvis menopausics induits pels medicaments tals com fogots, augment de pes i,

principalment, la sequedat vaginal (271).

Malgrat aquesta afectacié de I'activitat sexual i de la imatge corporal, les relacions de parella
son percebudes com a satisfactories. Cal tenir en compte que el benestar sexual és un element

central per al benestar psicologic i la qualitat de vida (271).

Pel que fa als simptomes del brag, les que en presenten més sén les dones intervingudes de
tumorectomia bilateral amb limfadenectomia. Hi ha una relacié entre els simptomes del brag i

el tipus de cirurgia axil ‘lar i/o del pit (156), i aquests simptomes persisteixen en el temps (151).

Un altre aspecte avaluat ha estat la Salut Mental Positiva (SMP). No s’ha confirmat la
hipotesi H4 (Les puntuacions en les dimensions del qiiestionari de SMP varien en
funcié del periode en que es troben les dones diagnosticades de cancer de mama)
ja que les puntuacions en cadascuna de les dimensions ha estat similar en els diferents periodes
estudiats. L’Unica diferéncia es dona en actitud prosocial en qué les dones, del periode d’entre 3
i 5 anys des del diagnostic, puntuen més baix que les dones d’| any des del diagnostic. Es
probable que les dones del primer any estiguin més centrades en si mateixes en ser més
recent la cirurgia i els tractaments mentres que les del grup del periode de 3 a 5 anys estarien

més orientades als demés.

Com ja s’ha comentat anteriorment, els resultats obtinguts a partir de les entrevistes grupals
indiquen que les dones presenten una actitud positiva davant de la malaltia i una percepcié
positiva de I'afrontament de la malaltia. Aquesta actitud s’acompanya d’un canvi d’actitud en
front de la vida i d’'una percepcié de la vida que les porta a valorar altres aspectes sobre els
que fins ara no hi havien prestat atencid. A més manifesten una actitud prosocial que implica una
major empatia i predisposicid per ajudar a altres persones que presenten la malaltia. Com s’ha
observat, I'afrontament adaptatiu positiu, actiu, relacional i religiés pot tenir un efecte sobre el

creixement personal subseqlient a una situacid traumatica, com pot ser el diagnostic i
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intervencié d’un cancer de mama (272). Sén diversos els estudis que indiquen que alguns
pacients de cancer refereixen canvis profunds positius en diversos aspectes de les seves vides,
tals com la percepcié de si mateixos, les relacions interpersonals, I'espiritualitat i les prioritats
en la seva vida. Es el que es coneix com a creixement post-traumatic (273-275). Malgrat
aquesta bona SMP és important continuar, des d’infermeria, empoderant a les dones per tal

que participin activament en tot el procés de tractament i seguiment de la malaltia.

Cap dels instruments emprats valorava I'Gs de terdpies alternatives, que en I'actualitat estan
essent molt emprades tant per la poblacié en general com per persones afectades de cancer.
Tanmateix, alguns centres i serveis les tenen incloses en el seu cataleg de prestacions (276).
Per aquest motiu s’ha cregut convenient incloure una pregunta referida aquest aspecte en les
entrevistes grupals. Els resultats indiquen que moltes dones utilitzen aquests tipus de terapies
tals com I'’homeopatia, acupuntura, el Reiki, massatge corporal o fitoterapia, aixi com
practiquen ioga i/fo meditacié. Diferents estudis indiquen que les pacients amb cancer de mama
consideren aquest tipus de terapies com a Utils per tractar els efectes secundaris tant de la
quimioterapia, la radioterapia i/o la terapia hormonal (277,278) i son utilitzats per un

percentatge elevat de pacients (279,280).

Tal com han apuntat alguns autors (281), cal que les intervencions s’iniciin en el moment de
sospita i diagnostic del cancer de mama per tal de tenir un monitoratge sistematic dels efectes
del tractament que permeti una implementacié primerenca que vagi orientada a una oncologia
integrativa individualitzada, utilitzant modalitats no farmacologiques, per tal de evitar els efectes
psicosocials adversos. Cal desenvolupar, des d’infermeria, eines i estratégies per avaluar i
donar cobertura a les necessitats individuals des d’una perspectiva educativa, d’autocura i

psicosocial (172).

En general, els resultats obtinguts indiquen la necessitat de continuar proporcionant suport
assistencial sanitari, no només durant el periode compreés entre el diagnostic i els cinc anys,
sind durant tot el periode de supervivencia. L’actitud positiva i I'afrontament actiu que
caracteritza a les dones diagnosticades de cancer de mama pot ser un element important i un

aliat per una bona adheréncia al tractament i per assolir aquests objectius.

Finalment, s’ha verificat la darrera hipotesis (H5) segons la qual la informacié obtinguda
mitjancant la PNAT, PEORTC QLQ-BR23 i el qliestionari de SMP és similar a la
obtinguda mitjancant les entrevistes grupals i I’entrevista en profunditat realitzada

a una professional d’infermeria experta en cancer de mama. Els resultats obtinguts
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amb les escales i qliestionaris, és a dir, amb metodologia quantitativa, sén coincidents amb els
obtinguts en les entrevistes grupals i en lentrevista individual (metodologia qualitativa).
Tanmateix, I'Gs de la metodologia qualitativa ha permeés aprofundir i complementar la
informacié aportada pels diferents instruments emprats en la primera fase (metodologia
quantitativa). La conjugacié de dades quantitatives i qualitatives, a diferéncia dels estudis
revisats en que només s’ha utilitzat una de les dues metodologies, ha permeés obtenir major
informacié sobre un mateix fenomen en comparacié amb el que s’obtindria utilitzant les dues
metodologies per separat. En altres paraules, ha contribuit a enriquir i aprofundir en I'estudi
del cancer de mama des d’una perspectiva bio-psico-social.

Per altra banda, aquest estudi posa de manifest que transcorregut un periode de temps
superior als 5 anys des del diagnostic de la malaltia, moltes necessitats no han estat cobertes i
proporciona una visid més general i completa de les necessitats de les dones diagnosticades de

cancer de mama.
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5.1. Implicacions per a la practica clinica

Atenent als resultats d’aquesta recerca caldria introduir en la practica clinica les seglients

recomanacions i intervencions infermeres:

= Cal fer una completa avaluacié de les necessitats fisiques, psicologiques, socials i
economiques de les dones diagnosticades de cancer de mama. Aquesta avaluacié s’ha
d’anar realitzant al llarg de tot el procés de la malaltia, inclos el periode de

supervivencia, per tal de fer una deteccio precog de les necessitats no cobertes.

= Convé proporcionar informacié no només sobre el tractament que rebra la pacient,
sind també sobre els efectes secundaris o seqiieles a curt, mig i, sobre tot, a llarg
termini. Per tal que tota aquesta informacid sigui ben entesa i integrada, s’hauria de
proporcionar de manera seqiienciada i rebent en tot moment un feed-back de la seva
comprensié i assoliment. La informacié que proporcionen tots els professionals
implicats ha de ser homogenia i entenedora i ha d’anar dirigida a la pacient i als seus

familiars i cuidadors.

* La comunicacid i la interaccio dels professionals amb les pacients s’ha de basar, en tot
moment, en el respecte i I'empatia. Cal que el professional tingui la capacitat
d’entendre i comprendre la dimensié fisica, psicologica i social del impacte del cancer

de mama en la dona.

= Es necessaria una avaluacié del suport social i familiar de que disposa la dona afectada
de cancer de mama. Cal coneéixer en profunditat I'estructura familiar, el seu
funcionament i totes les necessitats familiars que poden incidir en el tractament i
evolucié de la malaltia. Es necessari fer un abordatge integratiu i holistic atés que la
familia, i 'entorn social més proper, es veuen afectats per la malaltia i participen durant

tot el procés.

= En aquest estudi s’ha evidenciat la importancia de la sexualitat, l'autoimatge i
'autoestima en les dones amb cancer de mama. Els equips implicats han de realitzar un
abordatge multidisciplinar d’aquests aspectes, per tal de donar resposta a aquestes
necessitats. La infermera ha de tenir un paper central coordinant els diferents
professionals implicats i fent les derivacions oportunes segons les necessitats
detectades aixi com, alhora, pot utilitzar les intervencions infermeres més adients per

tal de cobrir les necessitats dels pacients.
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= Cal deixar obert el procés assistencial a les dones que es troben en el periode de
supervivencia, atés que poden presentar o tenir necessitats similars a les de les dones
que encara estan sota tractament, en qualsevol de les tres dimensions a tenir en
compte: fisica, psicologica, social i economica. La infermera pot monitorar i fer una

avaluacio en el cas que la dona ho necessiti.

= Caldria fer arribar a tota la poblacié de dones que han estat diagnosticades de cancer
de mama I'accés a tallers i sessions informatives sobre el cancer de mama i les seves
conseqiiéncies. Aquest tipus d’iniciativa és molt ben valorada per part de les dones que

han tingut accés.

= Es fa necessari en els hospitals on es tractin a pacients diagnosticats de cancer de
mama, la creacié o definicié de la figura d’'una infermera que faci de guia i enllag a les
dones durant tot el procés de la malaltia del cancer de mama, inclos el periode de
supervivencia. | a la que les dones hi tinguin facil accés per resoldre dubtes, facilitar

l'accés al sistema sanitari i/o donar sortida a les diferents necessitats que manifestin.

= Caldria elaborar una guia especifica per les infermeres de com abordar el cancer de
mama des del moment del diagnostic fins el periode de supervivéncia, inclos aquest
darrer periode. Els resultats d’aquesta investigacié poden ser la base per aquesta guia.
Seria molt important, que aquesta guia fos prou amplia per poder englobar tota la
possible variabilitat de les necessitats que poden presentar les dones diagnosticades de

cancer de mama, per tal de donar cobertura a tota la diversitat de dones.
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5.2. Futures linies de recerca.

Els resultats d’aquest estudi posen de manifest la necessitat de disposar d’instruments
d’avaluacié de les necessitats especifics pel cancer de mama, que incloguin els simptomes i
seqlieles especifiques dels tractaments que reben les dones amb cancer de mama, i que siguin
rapids d’aplicar. En aquest sentit, cal desenvolupar aquests instruments i verificar la seva

idoneitat i les seves propietats psicomeétriques.

Una altre linia de recerca futura hauria de ser I'estudi de seguiment de mostres amplies de
dones que han sigut diagnosticades de cancer de mama en periodes de temps llargs. Aquest
seguiment s’hauria d’iniciar en el moment del diagnostic avaluant I'estat emocional i la seva
capacitat neurocognitiva abans de linici del tractament per tal de conéixer més abastament
quin és limpacte emocional i el deteriorament cognitiu associat als diferents tipus
d’intervencions. També caldria analitzar I'impacte economic que representen per la dona les

despeses derivades de la seva malaltia i tractament.

Finalment, una altre linia prioritaria de recerca hauria de consistir en desenvolupar i avaluar
procediments/protocols en infermeria per tal de detectar i donar resposta a les necessitats de
les dones diagnosticades de cancer de mama i que fa temps que no segueixen cap tractament

(supervivents).

5.3. Limitacions

Una limitacié d’aquest estudi és I'haver utilitzat un disseny observacional i transversal que no
permet establir relacions de causa i efecte. Per altra banda, els resultats d’aquest estudi només

son extrapolables a la poblacioé atesa per cancer de mama de la RSG.

L'instrument utilitzat per mesurar les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de
mama no ha presentat unes bones propietats psicométriques en algunes de les dimensions
avaluades. Concretament, I'avaluacié de les necessitats relacionades amb els simptomes fisics

és la que ha presentat més limitacions.
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* La versid espanyola de la PNAT és un bon instrument per valorar variables
psicologiques, com [lalteracié emocional o la capacitat d’afrontament, pero no per
valorar altres aspectes com la capacitat funcional o factors socials en pacients que han

estat diagnosticats de cancer de mama en un periode superior a un any.

* Les necessitats i la qualitat de vida no varien en funcié del temps transcorregut des del
diagnostic, pero si en funcid del tipus d’intervencio quirurgica que se’ls ha realitzat.
Caldria, per tant, dissenyar un seguiment diferenciat que tingui en compte el tipus

d’intervencid.

* Els resultats obtinguts a les proves cognitives se situen per sota de la mitjana de la
poblacié de referéncia i indiquen una menor capacitat d’atencid, concentracid i
memoria. Seria convenient proposar tallers per treballar aquests aspectes observats en

les dones que han de rebre tractament amb quimioterapia.

* Les dones intervingudes de mastectomia i/o mastectomia amb reconstruccié bilateral
amb limfadenectomia tenen una pitjor imatge corporal i informen de més efectes del
tractament sistémic i les dones intervingudes de tumorectomia bilateral amb

limfadenectomia informen d’un major nombre de simptomes del brag.

* La disminuci6 o peéerdua del gaudiment sexual és molt freqiient en les dones
diagnosticades de cancer de mama i esta associat al tractament. Aixi doncs, és
important proporcionar informacié i eines per millorar les relacions sexuals i de

parella.

* La majoria de les dones estudiades manifesten disposar de suport familiar i social, si bé
algunes s’han caracteritzat per una dificultat en assumir la pérdua del rol de cuidadora i
per no deixar-se cuidar. En aquests casos seria convenient un suport psicologic per

treballar 'acceptacié de la malaltia i entendre les implicacions de tot el procés.

* Les terapies alternatives son utilitzades sovint per mitigar els efectes secundaris dels
tractaments meédics per la qual cosa és important que el personal sanitari en sigui
coneixedor per poder assessorar a la dona en I'is d’aquestes terapies atés que poden

interferir en I'efectivitat del tractament convencional.
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La mostra estudiada presenta una bona SMP en tots els periodes de temps

transcorreguts des del diagnostic.

Les dones estudiades es caracteritzen per un afrontament adaptatiu de la malaltia en
que destaca l'acceptacio, I'esperit de lluita, la cerca de suport social i I'esfor¢ per
portar una vida més activa. Caldria aprofitar aquestes fortaleses per fer front als

moments més dificils de la malaltia.

Si bé hi ha un grau de satisfaccio alt en relacié a I'atencié medica rebuda, especialment
per que fa al personal dinfermeria, cal proporcionar major informacié sobre el
diagnostic de la malaltia, el seu tractament i pronostic, no només a la propia pacient

sind també als cuidadors i familiars.

Les dones que reben suport d’organitzacions, associacions o grups religiosos tenen
més necessitats psicologiques, una menor capacitat d’afrontament, menor suport dels
familiars i amics i valoren més negativament el suport i recursos comunitaris que

I'equip medic posa a la seva disposicio.

No s’ha d’obviar I'impacte economic derivat de la malaltia atés que moltes dones
veuen disminuits els seus ingressos salarials o han de abandonar la seva vida laboral
com a conseqiiéncia de la malaltia. Tanmateix, s'incrementen les despeses com soén les
referides a desplagaments per rebre el tractament, cremes hidratants per mitigar

I'efecte del tractament i perruques per tal de millorar la seva imatge corporal.

Després de més de cinc anys des del diagnostic, quan es podria pensar que la malaltia
esta totalment superada, moltes dones no tenen cobertes les seves necessitats i es fa

necessari realitzar un seguiment i intervencions per tal de cobrir-les.

Cal disposar d’instruments més especifics per avaluar les necessitats de les dones
diagnosticades de cancer de mama que contemplin 'ampli ventall de simptomes fisics

associats al tractament.
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. Qiliestionari ad-hoc
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DADES SOCIODEMOGRAFIQUES

2.- Edat:

3.- Pais d’origen:

4.- Estructura Familiar:

Tot seguit, voldria coneéixer de forma general I'estructura de la seva familia i de les persones
que conviuen amb voste

4.1 Quantes persones conviuen amb vosté en aquest domicili?

Nombre de persones (77) Viu sola
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4.2 Em podria dir quina relaci6é familiar tenen les persones que conviuen en el

domicili amb vosté?

a b

Edat Sexe

4.2.1 3 o)
? oo

4.2.2 3 o)
? oo

4.2.3 3 o
? oo

4.2.4 3 o)
? oo

4.2.5 3 o
? oo

4.2.6 3 o
? oo

4.2.7 3 o
? oo

4.2.8 3 o
? oo

4.2.9 3 o
? oo

4.2.10 3 o
? oo

C

Parella

LI

()

LI

LI

LI

()

LI

LI

LI

LI

Pare

L)

0@)

L)

L)

L)

L)

0@)

L)

L)

0@)

Fill

0@3)

0@)

0@3)

0@3)

0@3)

0@3)

0@3)

0@3)

0@3)

0@)

C

Jove/

Gendre

LI(4)

LI4)

LI(4)

LI(4)

LI(4)

LI(4)

LI(4)

LI(4)

LI(4)

LI(4)

C

Nét

LI(s)

)

LI(s)

LI(s)

)

LI(s)

LI(s)

LI(s)

LI(s)

)

C

Germa

L)

C(e)

L)

L)

C(e)

L)

L)

L)

L)

C(e)

C

Altre

familiar

L@)

L@)

L@)

L@)

0@)

L@)

L@)

L@)

L@)

0@)

C

Altres

persones

ti@®)

L)

L)

L)

()

L)

ti@®)

ti@®)

ti@®)

()
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4.3 Té familiars o altres persones a qui podria demanar ajuda en cas de necessitat?

0(0) No () Si

5.- Ocupacié:

Jo: Parella:

I. | A I'atur, mestressa de casa, treballadors de serveis U O
eventuals no qualificats, treballadors temporals
(cangurs..).

Treballadors no qualificats (cambrer, ascensorista,
empleat de gasolinera, venedor ambulant, jornalers ..).

3 Operadors de maquinaria, treballadors semiqualificats O O
(operaris, repartidors, perruquers no propietaris,
conductors d'autobus).

4. | Propietaris de petits negocis (maxim 5 treballadors),
agricultor de petita explotacié (maxim | treballador),
treballadors manuals qualificats (fuster, paleta, detectius,
electricista, carter, dependent, propietari de petites
granges).

Treballadors fora de I'oficina, comercials, venedors,
5. | representants, propietaris de negocis mitjans i
agricultors d'explotacions mitjanes.

Tecnics semi-professionals, treballadors d'oficines 0 0
(empleats de banca, administratius, agents de publicitat,
delineants, fotografs, mestres, empleats de
I'administracié publica

Carrecs intermitjos, professional assalariat, propietaris
7. | de grans negocis i agricultors de grans explotacions

(actors, publicistes, agents de compres, artistes, O 0
managers, professors de institut i universitat)

Membre de direccio, alts executius, propietaris de grans
empreses(enginyers de camins, canals i ponts, advocats, O O
jutges, directors, alts carrecs de l'administracio publica)
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6.- Formacio:

Jo: Parella:
I. Sense estudis, primer grau o EGB sense acabar 0 0
2. Estudis de primaria acabats 0 O
3. Batxillerat Superior incomplet o FP de 2on grau incomplet 0O O
4. Batxillerat Superior/FP de 2on grau acabat 0 0
5. Formacio de tipus universitari incompleta 0 O
6. Titol grau mig (diplomatura) O O
7. Titol grau superior acabat U |

7.- Xarxa Social:

A continuacid, li faré unes preguntes relacionades amb les seves activitats diaries i I'ajuda que
necessita d’altres persones.

7.1 Al llarg de la setmana, cada quan surt del domicili?

[ (0) Cada dia[ (1) Cada 2 o 3 dies[1(2) Menys de 3 dies[ ] (3)1-2 dies/mes[] (4) No surt

7.2 Amb quina freqliéncia es troba i/o parla amb els seus familiars més propers?
(No tenir en compte els que conviuen amb voste)

[ (0) Cada dia[ (1) Cada 2 o 3 dies[](2) Setmanalment[] (3)Mensualment (4)Anualment[] (5)Mai
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7.3 Amb quina freqliéncia es troba i/o parla amb els seus amics i/o veins més propers!?

[ (0) Cada dia[ (1) Cada 2 o 3 dies[ (2) Setmanalment[] (3)Mensualment] (4)Anualment[] (5)Mai

7.4 Té voste alguna persona especial (parella, germa/germana, altra familiar i/o amic....) amb qui pugui
compartir confidéencies, sentiments, algi amb qui vosté pugui confiar?

(o) No O Si

8.- Tipus de intervencio:

Tumorectomia (1)

Tumorectomia amb Gangli Sentinella (GS) (2)

Tumorectomia Limfadenectomia (3)

Mastectomia (4)

Mastectomia amb GS (5)

Mastectomia amb Limfadenectomia (6)

Mastectomia amb reconstruccio (7)

Mastectomia amb reconstruccié amb GS (8)

Mastectomia amb reconstruccié amb Limfadenectomia (9)

9.-Antecedents familiars de la mateixa malaltia: Si ()] No [

10.- Antecedents familiars amb altres neoplasies: Si ()[LJ No (o)l

| 8. Annexos 235



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

236 8. Annexos



Identificacio de les necessitats de les dones diagnosticades de cancer de mama

2. Four Factor Index of Social Status
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Formacio. Pare: Mare:
1. Sense estudis, primer grau o EGB sense acabar
2. Estudis de primaria acabats
3. Batxillerat Superior incomplet o FP de 2on grau incomplet O 0
4. Batxillerat Superiot/FP de 20n grau acabat O O
5. Formaci6 de tipus universitari incompleta . O
6. Titol grau mig (diplomatures) O O
. . 0 |
7. Titol grau superior acabat
Ocupacio. Pare: Mare:
1. | A l'atur, mestressa de casa, treballadors de serveis eventuals no [l
qualificats, treballadors temporals (cangurs..).
. . 0
2. | Treballadors no qualificats (cambrer, ascensorista, empleat de
gasolinera, venedor ambulant, jornalers ..).
3. | Operadors de maquinaria, treballadors semiqualificats (operaris, O O
repartidors, perruquers no propietaris, conductors d'autobus).
4. | Propietaris de petits negocis (maxim 5 treballadors), agticultor 0 0
de petita explotacié (maxim 1 treballador), treballadors manuals
qualificats (fuster, paleta, detectius, electricista, carter, depen-
dent, propietari de petites granges).
5. | Treballadors fora de l'oficina, comercials, venedors, representants, 0 0
propietatis de negocis mitjans i agricultors d'explotacions mitjanes.
6. | Técnics semi-professionals, treballadors d'oficines (empleats de
banca, administratius, agents de publicitat, delineants, fotografs, [l ]
mestres, empleats de 'administracié publica
7. | Carrecs intermitjos, professional assalariat, propietaris de grans nego- 0 0
cis iagricultors de grans explotacions (actors, publicistes, agents
de compres, artistes, managers, professors de institut i universitat)
8. | Membre de direccid, alts executius, propietaris de grans empreses | |
(enginyers de camins, canals i ponts, advocats, jutges, directors,
alts carrecs de l'administracié puablica)

Ocupaci6 del pare: Ocupacié de la mare:

Factor de correccio:

Pare Mare
Ocupacié ____x5=___ Ocupacié ____x5=___
Educacié  x3= Educacié6  x3=

Suma puntuacions: /2= [ ]

Index de Hollingshead:

LAl (66-55) L Mig-ale (54-40) [ Mig (39-30) L] Mig-baix (29-20) [IBaix (19-8)
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3. Versio de la PNAT utilitzada en aquest
estudi
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ESCALA DE EVALUACION DE LAS NECESIDADES DEL PACIENTE

1. ¢Qué capacidad de comunicacion tiene el paciente?

No puede comunicarse debido a graves déficits en su capacidad mental o a trastornos del lenguaje,

de la articulacion o de la audicidn. L)
“Deterioro grave en la capacidad para comprender instrucciones escritas o verbales y/o expresar sus
necesidades. L
“Deterioro moderado en la EaBa_ci?:la_d_pgrg c_anEJr_en_d?er_in_st_ru_cc_io_nés_e;cFit;s_ overbales "~

HE]

y/o expresar sus necesidades.
“Deterioro leve en la capacidad para comprender instrucciones escritas o verbales '2' B
y/o expresar sus necesidades. mie
“No presenta deterioro de la comunicacion; los déficits, si los hay, son minimos o se han corregido. | ][1]

ATENCION: Si la respuesta a esta pregunta se corresponde con una puntuacion igual o superior a 3

puntos, realizar la entrevista a un familiar o persona informante con conocimiento de la situacion del
paciente.

Indique a quien se realiza la entrevista: [ ][paciente] [ ] [familiar u otro informante]

2. éCudl es su grado de movilidad?

Necesita estar en cama [ 1[5]
“Permanece en _su_d_oﬁwi_cil_io_d_eBiao_a_deEaB.‘;\_ci_da_d_fl'§ic_a_(ir_1c_lu§/e_ debiiidad, aiﬁc_ul?aaés_rgsﬁir_atbﬁa_s, ______
dolor, etc.) L)
“Presenta movilidad reducida, 5u_nau_e _pJeEIe- salir de casa con Ia _ay-uc-:la_ de otra/s F_)e_rs_orTa7s_(|5u_ecTe ______
utilizar o no protesis externas como silla de ruedas, caminador o muletas) L
Es iﬁae?:)te_naién—te_ p_ar_a_m_O\_/e_rsE dentro \7 fuera del domicilio con Ta_a§u_d§ c_le_p_ré_te_sig externas (giITa ______
de ruedas, caminador, muletas). No necesita la ayuda de otra/s persona/s. 2]
Es iad_ef)e_naignjce-. Presenta movilidad normal. No r;e_ce_siza_a\_/uaa_. ____________________ I_:|_[1-] B

3. éNecesita ayuda para realizar las actividades cotidianas?

Necesita asistencia completa para realizar todas las actividades de la vida diaria. [ 1[5]
"Deterioro grave (es capaz de alimentarse por si mismo/a pero es incapaz de vestirse y/o bafiarse de
forma independiente) L
“Deterioro moderado (puede alimentarse por si mismo/a, aunque necesita ayuda a la hora de
bafiarse y/o vestirse) L]
“Deterioro leve; por ejemplo, puede alimentarse por si mismo/a, pero necesita un poco de ayudao
supervision para bafiarse y/o vestirse. 2]
“Independiente para realizar las actividades de ia vida diaria. "7 77 CTi~
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4. ;Tiene algun problema de incontinencia o estrefiimiento?

Totalmente incontinente. Incapaz de controlar el esfinter (intestinal i/0 vesical). [ 1[5]

De vez en cuando presenta incontinencia aunque siempre necesita ayuda cuando va al (4]
bafio o para utilizar la cufia.

Es incontinente en pocas ocasiones, aunque necesita ayuda importante cuando va al bafio 03]
0 para utilizar la cufia.

No presenta incontinencia aunque necesita algo de ayuda cuando va al bafio o para [12]
utilizar la cufia.

Independiente en el control de la funcién intestinal y la vejiga. []1[1]

5. ;Como puntuaria su grado malestar fisico general en este momento? Cuando hablamos
de “malestar” nos referimos a cualquier sintoma que puede preocuparle como cansancio,
mareos, estrefiimiento o picor. En una escala del 1 al 5, correspondiendo 1 a ningun
grado de malestar y 5 al maximo grado de malestar, ;qué valor daria a su malestar?

=0 12 03] 14 LIB]

. El maximo
Ningtin malestar
malestar

7. Durante la vida las personas tienen que afrontar situaciones estresantes. Por ejemplo,
el accidente de un familiar o amigo, los problemas graves de pareja, la pérdida del lugar
de trabajo o los problemas economicos. Su enfermedad es una causa importante de
estrés. En una escala del 1 al 5, correspondiendo 1 a muy poca capacidad para afrontar
situaciones estresantes y 5 a una gran capacidad de afrontar estas situaciones, ;qué valor
daria a su capacidad para afrontar su enfermedad?

L0 [I12] (03] [114] L1151
Muy poca capacidad de Mucha capacidad de afrontamiento
afrontamiento

8. Ante su enfermedad es posible que pueda sentirse deprimido. Las personas deprimidas
se sienten habitualmente tristes, pueden perder el interés por hacer cosas y llorar con
frecuencia o tener dificultades para dormir o pueden perder el apetito. En una escala del 1
al 5, correspondiendo 1 a ningin grado de depresion y 5 al maximo grado de depresion,
(qué valor daria a su grado de depresion?

LI11] [112] [113] [114] [115]

No me siento nada deprimido/a Me siento muy deprimido/a

9. Ante su enfermedad es posible que pueda sentir ansiedad. Las personas con ansiedad
habitualmente se sienten tensos, nerviosos, con miedo y falta de concentracion y ademas
pueden tener episodios de sudoracion, temblores y palpitaciones o tener la sensacion de
falta de alient6. En una escala del 1 al 5, correspondiendo 1 a ningun grado de ansiedad y
5 al maximo grado de ansiedad, ;qué valor daria a su grado de ansiedad?

LI01] []12] [113] [ 114] L115]

No me siento nada ansioso/a Me siento muy ansioso/a
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10. ;Como se siente cuando piensa en su enfermedad?

Desmoralizada, absolutamente desesperada, completamente abrumada por la realidad de C105]
la enfermedad.

Muy desmoralizada para hacer frente a la enfermedad, con frecuencia desesperanzada y (4]
_abrumada por la realidad de la enfermedad. T

Hace frente a la realidad de la enfermedad, pero tiene bastantes episodios de (03]
desesperanza.

Hace frente a la realidad de la enfermedad, con ningin o casi ningin periodo de 0]
desesperanza.

11. ;Como se siente cuando piensa en el tratamiento [que tiene que hacer / que ha
hecho]?

_Completamente pesimista ante cualquier terapia. .| [L105].
_Muy pesimista ante cualquier terapia. ] [114].
Tiene momentos de esperanza, pero con frecuencia es pesimista ante cualquier terapia. [ 113]

Con frecuencia se siente esperanzado, aunque a veces presente episodios de pesimismo i
_antecualquierterapia. T

Por lo general, se siente esperanzado, y pocas veces presenta episodios de pesimismo 0]
importante.

12. ;Coémo es la ayuda que recibe?

No dispone de la ayuda necesaria para realizar las tareas basicas como cocinar, limpiar o C115]
ir de compras.

No siempre esta disponible o es incompleta la ayuda que necesita para realizar las tareas
basicas.

Dispone de manera incompleta de la ayuda necesaria para realizar las tareas basicas, pero 03]
si esta disponible la ayuda para otras tareas (ir al banco, pagar facturas,..).

Dispone de la ayuda para realizar las tareas basicas, pero no dispone de ayuda o es [12]
incompleta para otras tareas (ir al banco, pagar facturas,..).

La ayuda que necesita para cualquier cosa esta siempre disponible y es adecuada [1[1]

13. ;Qué actitud y apoyo que recibe por parte de sus familiares y sus amigos mas
proximos?

_No le ofrecen apoyo emocional, son completamente insolidarios o inexistentes. | [L1[5]..

_Le ofrecen apoyo emocional minimo. | [1[4]

_Le ofrecen apoyo emocional moderado, aunque no siempre. | [1[3]..

_Le ofrecen bastante apoyo emocional, aunque no todo lo que necesita. | [1[2] .
Le ofrecen todo el apoyo que necesita. Considera a la familia o a sus mas allegados como 0]
personas imprescindibles.

14. ;Ha recibido apoyo de organizaciones, asociaciones o grupos religiosos que ayudan y
dan soporte a los pacientes que tienen cancer y/o a sus familiares?

[][si] Contintie con la siguiente pregunta [][no] Continte con la pregunta 15
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(Como considera que es el apoyo que ofrece este tipo de organizaciones? En una escala
del 1 al 5, correspondiendo 1 a totalmente satisfactorio y 5 a totalmente insatisfactorio,
(qué valor daria a su grado de apoyo que ofrecen?

L1011 [112] L]13] [114] L115]

Totalmente satisfactorio Totalmente insatisfactorio

15. ;Como valora el apoyo y los recursos comunitarios que el equipo médico que le ha
atendido o la atienden durante el proceso de su enfermedad ha puesto a su disposicion?

Apoyo y recursos inapropiados o incompletos. [ 1[5]

Poco apropiado o incompleto. Por ejemplo, dispone de enfermeria comunitaria pero no (4]
hay médico.

A veces no es muy apropiado. Dispone de enfermeria comunitaria y médico pero los 03]
programas de apoyo no son los adecuados.

Por lo general, es adecuado, aunque a veces hay algin problema para evaluar y gestionar
la atencién médica ya que, por ejemplo, si se requiere atencién médica, ésta se recibe a [ ][2]
través de un hospital mas cercano a donde vive del paciente.

La atencion médica esta disponible para satisfacer cualquier necesidad. []1[1]

16. ;Como valora el efecto de la enfermedad en la economia familiar?

Existe una gran diferencia entre los recursos de que dispone y sus gastos. La atencidn
hospitalaria estd cubierta completamente, pero no hay recursos disponibles para gastos [ ][4]
_extraordinarios (cremas hidratantes, pelucas, sostenedores,...).

Existe cierta diferencia entre los recursos de que dispone y sus gastos. La atencién
hospitalaria estd cubierta completamente y hay pocos recursos disponibles para gastos [ |[3]
_extraordinarios (cremas hidratantes, pelucas, sostenedores,...).

Existe poca diferencia entre los recursos de que dispone y sus gastos. La atencidn
hospitalaria esta cubierta completamente, y hay recursos suficientes para los gastos [12]
extraordinarios (cremas hidratantes, pelucas, sostenedores,...), pero no para otros gastos
_adicionales o imprevistos que puedan surgir.
No hay diferencia entre los recursos de que dispone y sus gastos. La atencidén hospitalaria

esta cubierta completamente, hay recursos suficientes para los gastos extraordinarios 0]
(cremas hidratantes, pelucas, sostenedores,...) y para otros gastos adicionales o

imprevistos que puedan surgir en el momento actual o en un futuro.
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4. EORTC QLQ-BR23
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EORTC QLQ - BR23

Las pacientes a veces dicen que tienen los siguientes sintomas o problemas. Por favor indique

hasta qué punto ha experimentado usted estos sintomas o problemes:

Durante la semana pasada: En Un Poco Bastante Mucho
Absoluto

I. ;Tuvo la boca seca? | 2 3 4
2. ;Tenian la comida y la bebida un sabor diferente al I 2 3 4
habitual?
3. ;Le dolieron los ojos, se le irritaron o le lloraron? I 2 3 4
4. ;Se le cay6 algo de pelo? I 2 3 4
5. Conteste a esta pregunta solo si le cayo algo de
pelo: ;Se sinti6 preocupada por la caida del pelo?

I 2 3 4
6. ;Se sinti6 enferma o mal? | 2 3 4
7. {Ha tenido subidas repentinas de calor en la cara o I 2 3 4
en otras partes del cuerpo?
8. {Tuvo dolores de cabeza!? I 2 3 4
9. ;Se sintid6 menos atractiva fisicamente a | 2 3 4
consecuencia de su enfermedad o tratamiento?
10. ;Se sinti6 menos femenina a consecuencia de su | 2 3 4
enfermedad o tratamiento!?
I'l. jLe resultd dificil verse desnuda? | 2 3 4
12. ;Se sintié desilusionada con su cuerpo? I 2 3 4
I3. ;Estuvo preocupada por su salud en el futuro? I 2 3 4
Durante las dltimas cuatro semanas: En Un Poco Bastante Mucho

Absoluto
I4. ;Hasta qué punto estuvo interesada en el sexo? I 2 3 4
I5. ;Hasta qué punto tuvo una vida sexual activa? I 2 3 4
(con o sin coito)
|6. Conteste a esta pregunta solo si tuvo actividad I 2 3 4
sexual: jHasta qué punto disfruté del sexo?
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Durante la semana pasada En Un Poco Bastante | Mucho
Absoluto

I7. ;Sinti6 algin dolor en el brazo o en el hombro? I 2 3 4

18. ;Se le hinché el brazo o la mano? | 2 3 4

19. ;Tuvo dificultad para levantar el brazo o moverlo a I 2 3 4

los lados?

20. Ha tenido algin dolor en la zona de su pecho I 2 3 4

afectado?

21. ;Se le hinché la zona de su pecho afectado? I 2 3 4

22. ;Sinti6 que la zona de su pecho afectado estaba I 2 3 4

mas de lo normal?

23. ;Ha tenido problemas de piel en la zona desu I 2 3 4

pecho Afectado(P.E. picor, sequedad, descamacion)

Correccio:

Escales funcionals

- Imatge corporal: items 9 a 12.

- Funcionament sexual: {tems 14i |5
- Gaudiment sexual: ftem 16

- Preocupacié pel futur: ftem 13

Escales de simptomes

- Efectes del tractament sistémic: items | a 4, 6, 7, 8
- Simptomes del pit: items 20 a 23

- Simptomes del brag: items 17 a 19

- Preocupacié per la caiguda del cabell: item 5
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5. Qliestionari de Salut Mental Positiva
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ESCALA DE SALUT MENTAL POSITIVA

SIEMPRE O CON BASTANTE ALGUNAS NUNCA O
CASI SIEMPRE FRECUENCIA VECES CASI NUNCA
I. A mi me resulta especialmente dificil aceptar a los otros cuando 4 3 2 I
tienen actitudes distintas a las mias
2. Los problemas me bloquean faciimente 4 3 2 1
3. A mi me resulta especialmente dificil escuchar a las personas que me 4 3 2 I
cuentan sus problemas
4. Me gusto como soy 4 3 2 1
5 . Soy capaz de controlarme cuando experimento emociones negativas 4 3 2 1
6 . Me siento a punto de explotar 4 3 2 1
7. Para mi, la vida es aburrida y mondtona 4 3 2 1
8. A mi, me resulta especialmente dificil dar apoyo emocional 4 3 2 I
9. Tengo dificultades para establecer relaciones interpersonales 4 3 2 1
profundas y satisfactorias con algunas personas
10. Me preocupa mucho lo que los demas piensan de mi 4 3 2 1
I'l. Creo que tengo mucha capacidad para ponerme en el lugar de los 4 3 2 1
demas y comprender sus respuestas
12. Veo mi futuro con pesimismo 4 3 2 1
I3. Las opiniones de los demas me influyen mucho a la hora de tomar 4 3 2 1
mis decisiones
I4. Me considero una persona menos importante que el resto de 4 3 2 I
personas que me rodean
15. Soy capaz de tomar decisiones por mi misma/o 4 3 2 1
16. Intento sacar los aspectos positivos de las cosas malas que me 4 3 2 1
suceden
I7. Intento mejorar como persona 4 3 2 1
I8. Me considero "un/a buen/a psicélogo/a" 4 3 2 1
19. Me preocupa que la gente me critique 4 3 2 1
20. Creo que soy una persona sociable 4 3 2 1
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SIEMPRE O CON ALGUNAS NUNCA O
CASI BASTANTE VECES CASI
SIEMPRE FRECUENCIA NUNCA
21. Soy capaz de controlarme cuando tengo pensamientos negativos 4 3 2 1
22. Soy capaz de mantener un buen nivel de autocontrol en las situaciones 4 3 2 I
conflictivas de mi vida
23. Pienso que soy una persona digna de confianza 4 3 2 1
24. A mi, me resulta especialmente dificil entender los sentimientos de los 4 3 2 1
demas
25. Pienso en las necesidades de los demas 4 3 2 1
26. Si estoy viviendo presiones exteriores desfavorables soy capaz de 4 3 2 1
continuar manteniendo mi equilibrio personal
27. Cuando hay cambios en mi entorno intento adaptarme 4 3 2 I
28. Delante de un problema soy capaz de solicitar informacion 4 3 2 1
29. Los cambios que ocurren en mi rutina habitual me estimulan 4 3 2 1
30 . Tengo dificultades para relacionarme abiertamente con mis 4 3 2 1
profesores/jefes
31. Creo que soy un/a inttil y no sirvo para nada 4 3 2 1
32. Trato de desarrollar y potenciar mis buenas aptitudes 4 3 2 1
33. Me resulta dificil tener opiniones personales 4 3 2 I
34. Cuando tengo que tomar decisiones importantes me siento muy 4 3 2 I
insegura/o
35. Soy capaz de decir no cuando quiero decir no 4 3 2 1
36. Cuando se me plantea un problema intento buscar posibles soluciones 4 3 2 1
37. Me gusta ayudar a los demas 4 3 2 1
38. Me siento insatisfecha/o conmigo misma/o 4 3 2 1
39. Me siento insatisfecha/o de mi aspecto fisico 4 3 2 I
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Correccio.
Satisfaccié Actitud Autocontrol Autonomia Resolucié de Habilitats de
Personal Prosocial Problemes i relacio
Autoactualitzacié6  interper-sonal
ftemn°4 + itemn°| - ftemn°2 - ftemn°10 - ftemn® 15 + ftemn°8 -
ftemn°6 - itemn°3 - ftemn°5 + itemn°I3 - itemn°l6 + ftemn°9 -
ftemn°7 - itemn°23 + ftemn®°2l + itemn°I19 - itemn°17 + ftemn° 11 +
ftemn°12 - ftemn°25 + ftemn®°22 + itemn®33 - itemn°27 + ftem n° 18 +
ftemn°14 - itemn°37 + ftemn®°26 + itemn°34 - itemn°28 + ftem n° 20 +
ftemn°31 - ftem n°29 + ftem n° 24 -
ftem n° 38 - ftem n° 32 + item n° 30 -
ftem n°39 - ftem n° 35 +
ftem n° 36 +
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6. Symbol Digit Test
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SYMBOL DIGIT TEST (SDT)

Symbol Digit Test (DST)

Instruccions

Observi aquestes caselles. Si es fixa veurd que a la part superior hi ha un nimero i a la part inferior
una figura. A cada nimero li correspon una figura. Ara observi aquestes caselles: a la part superior hi
ha un ndmero i a la part inferior no hi ha figures. El que ha de fer és posar en cadascuna de les
caselles la figura que li correspon segons el nimero de la part superior. Farem aquests d’aqui per
practicar... Aquesta és una prova cronometrada i vol dir que quan més rapid vagi millor. No es pot
deixar cap casella en blanc. Ja pot comengar.

Administracié

Després de I'entrenament, ordenar al pacient que comenci i posar en marxa el cronometre.
Finalitzacié de la prova

S’atura la prova quan han transcorregut 120 segons.

Puntuacié

En el quadern de recollida de dades s’ha d’anotar el numero total de caselles que el

participant ha omplert de forma correcta.
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Ejemplos

2]1|3 72432 1[3[2[1]4]2][3]5]2
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7. Trail Making Test o Test del Tra¢c (TMT)
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Trail Making Test (TMT)
Part A

Instruccions

Observi aquestes figures. Hi ha un conjunt de nimeros de I'l al 8 dins d’una rodona. El que vosté ha
de fer és unir amb una linia tots els nimeros de manera successiva sense aixecar el llapis/boligraf del
paper. A continuacié farem el mateix amb aquests nimeros, comengant per I'l i acabant amb el 25.
Aquesta és una prova cronometrada i vol dir que quan més rapid vagi millor. Ja pot comengar
Administracio

Després de I'entrenament, ordenar al pacient que comenci i posar en marxa el cronometre. Si el
pacient s’equivoca en la seqiiéncia, cal informar-lo de I'error, tornar a I'dltim ben fet i que continui.
Finalitzacié de la prova

S’atura el test quan el participant ha finalitzat la prova correctament o bé quan han transcorregut 180
segons.

Puntuacié

En el quadern de recollida de dades s’han d’anotar els segons que ha tardat el participant en completar
la tasca de forma correcta.

Part B

Instruccions

Observi aquestes figures, son semblants a la prova anterior, pero ara dins les rodones hi ha nimeros i
lletres. El que voste ha de fer és unir amb una linia els nimeros i les lletres de manera consecutiva,
alternant els numeros i les lletres sense aixecar el llapis/boligraf del paper. Per exemple, comencem
amb el numero |, a continuacié vindra una lletra, la primera, que és la A, a continuacié vindra un
numero, el seglient és el 2, a continuacié vindra una lletra, la segona, que és la B,...ara continui amb
aquests de prova... A continuacié farem el mateix amb aquests numeros i lletres, comengant pel
numero | ilalletra A iacabant amb el |3. Aquesta és una prova cronometrada i vol dir que quan més
rapid vagi millor. Ja pot comencgar.

Administracio

Després de I'entrenament, ordenar al pacient que comenci i posar en marxa el cronometre.
Finalitzacié de la prova

S’atura el test quan el participant ha finalitzat la prova o bé quan han transcorregut 240 segons. Si el
pacient s’equivoca en la seqiiéncia, cal informar-lo de 'error, tornar a I'Gltim ben fet i que continui.
Puntuacié

En el quadern de recollida de dades s’han d’anotar els segons que ha tardat el participant en completar

la tasca de forma correcta.
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PART A

PRACTICA

Final
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8. Digits
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DIGIT SPAN TEST (DST)

Digits ordre directe

Instruccions:

A continuacié li diré uns nimeros i vosté els ha de repetir. Per exemple, si jo dic 2-5 vosté ha de dir 2-5. Anem a
veure...repeteixi aquests nimeros: 6-2

Administracié

Llegeix pausadament els nimeros que formen la primera série. Si el pacient els repeteix correctament, passa a la
seglient i aixi de forma successiva.

Finalitzacié de la prova

S’atura la prova quan el participant falla dues séries de la mateixa longitud.

Puntuacié

S’ha d’anotar el nimero de digits maxim que el participant ha repetit correctament.

Digits ordre invers
Instruccions:
A continuacié li diré uns nimeros i vosté els ha de repetir al revés. Per exemple, si jo dic 3-9 vosté ha de dir 9-3. Anem a
veure...repeteixi al revés aquests nimeros: 5-2
Administracié
Llegeix pausadament els nimeros que formen la primera série. Si el pacient els repeteix correctament, passa a la
seglient i aixi de forma successiva.
Finalitzacié de la prova
S’atura la prova quan el participant falla dues séries de la mateixa longitud.
Puntuacié

S’ha d’anotar el nimero de digits maxim que el participant ha repetit correctament.
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ORDRE DIRECTE Punt. Puntuacio
Element/Intent intent element

1 1 1-7 0 1 0 y 2
2 6-3 0 1

b 1 |5-8-2 0 1 0 y 2
2 6-9-4 0 1

3 1 6-4-3-9 0 1 0 1 5
2 [7-2-8-6 0 1

4 1 4-2-7-3-1 0 1 0 y >
2 [7-5-8-3-6 0 1

5 1 6-1-9-4-7-3 0 1 0 y >
2 [3-9-2-4-8-7 0 1

6 1 5-9-1-7-4-2-8 0 1 0 y >
2 4-1-7-9-3-8-6 0 1

7 1 [5-8-1-9-2-6-4-7 0 1 0 y >
2 [3-8-2-9-5-1-7-4 0 1

8 1 [2-7-5-8-6-2-5-8-4 0 1 0 y >
2 [7-1-3-9-4-2-5-6-8 0 1

Puntuacio ordre directe
(maxim=16)
ORDRE INVERS Punt. Puntuacié
Element/Intent intent element

1 24 0 1 0 1 2
2 b-7 0 1

2 1 6-2-9 0 1 0 y >
2 4-1-5 0 1

3 1 B-2-7-9 0 1 0 y >
2 4-9-6-8 0 1

4 1 [1-5-2-8-6 0 1 0 y >
2 |6-1-8-4-3 0 1

5 1 ©5-3-9-4-1-8 0 1 0 1 5
2 |7-2-4-8-5-6 0 1

6 1 8-1-2-9-3-6-5 0 1 0 y 2
2 4-7-3-9-1-2-8 0 1

7 1 9-4-3-7-6-2-5-8 0 1 0 1 5
2 [7-2-8-1-9-6-5-3 0 1

Puntuacio ordre directe
(maxim=16)
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9. Orientacié Temporal i Espacial
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Para finalizar, me gustaria valorar algunos aspectos de su capacidad mental le voy a hacer unas

preguntas muy sencillas sobre la fecha y el lugar en el que nos encontramos.

Dia semana Fecha Mes Estacién Aiio
Lo e N1 N Y A 1
Lugar Piso | Planta Ciudad Provincia Pais
o e I A Y O () 1 LI [0
Nombre Edad Fecha nacimiento | Lugar nacimiento | Domicilio
Lo 111 (1o [ [y [ [iror [ ¢+ [ (111
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10. Full informatiu de participacio
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Full informatiu de participacio

Titol de Pestudi:

Necessitats de les dones diagnosticades de cdncer de mama en les diferents etapes de la malaltia.

Quina és la finalitat de I’estudi?

Les intervencions que es realitzen des d’infermeria a les persones diagnosticades de cancer de
mama es basen en les necessitats que presenten les dones en cada moment del procés
assistencial. Si coneixem per endavant quines son aquestes necessitats podrem planificar d’'una
manera més efectiva i personalitzada les nostres intervencions. Amb aquest objectiu, s’esta
realitzant un estudi mitjangant el qual s’identifiquin de manera detallada les necessitats que es
pugin donar durant tot el procés assistencial.

Per altra banda ens interessa conéixer les maneres en qué les do