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RESUMEN

Introduccion: La calidad de vida es una agregacion resumida de una amplia gama de
condiciones y circunstancias de vida que se puede ver afectada por el cancer de mama
Objetivo: Describir la calidad de vida de pacientes con cancer de mama en Cuidado Paliativo
de la Unidad Oncologica Surcolombiana de Neiva durante el primer trimestre de 2020
Material y método: Investigacion de tipo cuantitativo, con enfoque descriptivo transversal,
de muestreo no probabilistico por conveniencia, mediante la aplicacion de la escala FACT-B.
Resultados: La edad promedio de las pacientes fue 58 afios, en estadios clinicos IHIC y IV. En
la escala FACT-B, se encontré que el bienestar fisico (13,98 * 7,57) y funcional (15,625 *
77,092) fueron las dimensiones con puntuaciones mas bajas de CV; entre tanto, las
dimensiones de Ambiente Familiar y Social (18,775 * 5,371) junto con la de Estado
Emocional (16,075 * 5,695), reportaron puntuaciones mas altas, y la dimension de otras
preocupaciones (25,475 * 8) evidenci6 control de los sintomas propios de la enfermedad;
Conclusiones: La calidad de vida de las pacientes con cancer de mama es variante, depende
de variables sociodemogréaficas, clinicas y psicosociales, presentan mayor afectacion en las
dimensiones Fisica y Funcional que podria relacionarse principalmente con el sintoma de
dolor, y demuestra mas CV en las dimensiones Familiar y Social y el Estado Emocional
posiblemente relacionado con el apoyo familiar, la cercania a su pareja, y una adecuada
aceptacion y afrontamiento de la enfermedad.

Palabras clave: Calidad de vida, cancer de mama, cuidados Paliativos.



ABSTRACT

Introduction: The quality of life is a summary aggregation of a wide range of
conditions and life circumstances that can be affected by breast cancer. Objective: Describe
the life quality of patients with breast cancer in palliative care of the “Unidad Oncoldgica
Surcolombiana” from Neiva during the first trimester of 2020. Material and method:
Quantitative research, with a descriptive cross-sectional approach, non-probability sampling
for convenience, by applying the FACT-B scale. Results: The average age of the patients was
58 years old, in clinical stays I1IC y 1V. In the FACT-B scale, it was found that the physical
(13,98 * 7,57) and functional (15,625 * 77,092) well-being, they were the dimensions with
lowest punctuation of the CV; meanwhile, the dimensions of family and social (18,775 *
5,371) environment together with that, the emotional state (16,075 * 5,695), reported higher
punctuation, and the dimension of the other concerns (25,475 * 8) evidenced a control of the
own symptoms of the disease; Conclusions: The quality of life of the patients with breast
cancer is variant, it depends on the sociodemographic, clinical and psychosocial variables,
they presented higher affectation in the physical and functional dimensions, that could be
related to the symptom of pain, and it shows more CV in the emotional state, that possibly it
could be related with the family support, the familiar and social dimensions, closeness of their

sentimental partner, and a correct acceptance and coping with the disease.

Key words: Quality of life, breast cancer, palliative care.
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INTRODUCCION

La calidad de vida (CV) es un concepto relativamente reciente dentro del &mbito del
cuidado de la salud, pero que ha venido ganando peso en la investigacion clinica, debido a los
fendmenos cambiantes de la salud y su cuidado (1). Es asi, como el sistema de evaluacion
funcional de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) de terapias de enfermedades
cronicas (FACIT) define la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) como “una
agregacion resumida de una amplia gama de condiciones y circunstancias de vida, como las
condiciones ambientales, el entorno social, las condiciones fisicas y los recursos personales,
las cuales se pueden ver afectadas por una condicion médica o su tratamiento (1).

Es por ello que cobra importancia, describir la calidad de vida de las mujeres
paliativas con cancer de mama, debido al impacto mundial de la enfermedad relacionado con:
su alta incidencia y mortalidad (2), su tendencia al desarrollo de metastasis, las barreras
culturales y geogréficas que determinan el diagnostico tardio (3) y la baja produccion
investigativa de la atencion de enfermeria de estas pacientes (4); convirtiendo la calidad de
vida en un tema complejo de importancia para analizar y tratar en estas pacientes.

Por lo anterior, en esta investigacion, se describe la calidad de vida de las pacientes
con cancer de mama que reciben cuidado paliativo, con el fin de generar una vision especifica
de la misma que pueda orientar intervenciones de enfermeria para mejorar su bienestar, asi
como contribuir a futuras investigaciones, estrategias o protocolos de atencidn que generen un

impacto positivo en la calidad de vida de las pacientes y sus familias.



13

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El impacto de una enfermedad como el cancer alcanza abismos profundos en los
contextos sociales y culturales de la dinamica familiar. El paciente y su familia quedan
afectados, desde el punto de vista emocional, en la conducta de su rutina cotidiana, en los
planes para el futuro; en el significado sobre si mismo, sobre los demas e incluso en el sentido
de la vida (5).

El cancer de mama es una enfermedad de impacto mundial, por su alta prevalencia en
paises desarrollados y en vias de desarrollo; Segun la Agencia Internacional para la
Investigacion del Cancer (IARC), un 6rgano intergubernamental que forma parte de la OMS,
en el 2018 fue el segundo cancer mas comudn en el mundo y el mas frecuente entre las mujeres
a nivel mundial con cerca de 2,1 millones de casos nuevos (2) y la principal causa de
morbilidad por cancer a nivel nacional con 13,380 casos nuevos respectivamente (6); es decir,
que aproximadamente uno de cada 4 nuevos casos de cancer diagnosticados en mujeres en
todo el mundo durante el 2018 correspondieron a cancer de mama, de las cuales el 6%
aproximadamente son metastasicas en el momento del diagndstico y gran porcentaje
progresaran a lo largo de su historia natural. La informacion disponible sobre el estadio
clinico en el momento del diagnéstico de cancer de mama, muestra que en Bogoté el 60% de
los canceres son identificados en estados avanzados (7), y este porcentaje es mayor en el
Municipio de Neiva con 76,29% de estadios localmente avanzados al momento del
diagnostico (8), por lo que representa también la principal causa de muerte por cancer en
mujeres a nivel mundial con 626.679 defunciones (2), a nivel nacional con 3702, es decir el
9% del total de defunciones por esta causa en Colombia (6), y a nivel del departamento del
Huila con la més alta razén de mortalidad estandarizada por departamento de 150 muertes en

el 2017 (9).
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Por lo tanto, la persona afectada por cancer de mama padece de una enfermedad
sistémica de cardcter cronico, que puede ser de corta o larga duracion, con tendencia al
desarrollo de metéstasis a lo largo del curso de la enfermedad, que requiere siempre de
atencion a multiples sintomas, preocupaciones, molestias y necesidades cada vez mas
complejas que exigen ser tratadas de forma integral (5), dado que los procedimientos y
tratamientos en este tipo de cancer pueden llegar a ser radicales, mutilantes y devastadores
tanto para la paciente como para la familia, no solamente desde el punto de vista fisico
(celular) y psicologico, sino también econdmico, espiritual, social y cultural (10).

En este contexto, la Organizacion Mundial de la Salud promueve la lucha contra el
cancer de mama, en el marco de programas nacionales amplios de control del céancer,
integrados con las enfermedades no trasmisibles que contemplan la prevencién, la deteccion
precoz, el diagnostico, el tratamiento, la rehabilitacion y los cuidados paliativos (7). Estos
cuidados paliativos segun la OMS, orientan el cuidado como un modo de abordar la
enfermedad avanzada e incurable para mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes que
afrontan la enfermedad como de sus familias, mediante la prevencion y alivio del sufrimiento
a través de un diagndstico precoz, una evaluacion adecuada y el oportuno tratamiento del
dolor y de otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales (11).

Es asi como se incluye el cuidado de la calidad de vida en las mujeres con cancer de
mama en manejo paliativo, ya que esta patologia y esta fase clinica, constituye un problema
de salud, por la afectacidén biopsicosocial que repercute en el enfermo, su familia y en la
sociedad, con un elevado costo econdmico (alto costo) y humano que representa la atencion
de estos pacientes. Esta calidad de vida contempla varias dimensiones que son bioldgicas,
funcionales, espirituales, econdmicas, entre otras; todas ellas con capacidad de impactar unas
a otras, que dependen de muchos factores internos y externos, y cuya medicion debe ser

personal y debe ser adjetivada como mala, buena o solamente aceptable (12).
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Justamente en la revision bibliografica, se encontré que el estudio de los efectos del
tratamiento del cancer de mama fue de los primeros en incorporar evaluaciones de la calidad
de vida en los pacientes, centrandose particularmente en los efectos de la cirugia sobre la
imagen corporal y la autoestima de la mujer, con énfasis en las ventajas de la cirugia
conservadora (13). En las ultimas décadas, sin embargo, se ha observado una variedad
amplia de estudios que incorporan aspectos psicoldgicos, socioldgicos y del entorno que
ofrecen un enfoque més integral en relacion con la calidad de vida de las pacientes con este
diagndstico, tal enfoque hace hincapié en la importancia del soporte social a las mujeres que
sufren cancer de mama, asi como también en las implicaciones que tiene esta enfermedad en
su vida afectiva. (13). También se encontrd, que la mayoria de las investigaciones clinicas en
esta area se han desarrollado en paises de Norte América y Europa; sin embargo, aunque en
Colombia el cancer de mama también tiene una morbi-mortalidad importante, no se encuentra
una produccion cientifica significativa en el area de la calidad de vida de estas pacientes en
fase paliativa; ademas en la revision de la literatura se encontrd un dnico instrumento validado
en Colombia para evaluar la calidad de vida de las pacientes con cancer de mama (Escala
FACT-B) (14).

Se sabe entonces, que la calidad de vida es un tema complejo por su subjetividad, que
se ha estudiado principalmente en pacientes con cancer por su cronicidad y progresion, que
para el caso del cancer de mama se ha enfocado principalmente en la repercusion de los
tratamientos sistémicos y quirurgicos de la patologia, pero que debe ser analizado con un
enfoque mas abarcador que incluya todas las fases clinicas de la enfermedad como el cuidado
paliativo que para estas mujeres tiene caracteristicas especificas de atencion y significancia,
que parta de lo que piensa y siente la paciente y permita identificar factores que puedan ser

modificados para mejorar su bienestar (13). Asi mismo se conoce que en el departamento del
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Huila el cancer de mama representa una de las mas altas causas mortalidad estandarizada a
nivel nacional (9).

Tomando como referente lo anterior, para el presente estudio, se plantea la pregunta de
investigacion: ¢Cual es la calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado
paliativo de la Unidad Oncoldgica Surcolombiana de Neiva durante el primer trimestre de

20207
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JUSTIFICACION

En este capitulo, se presenta la significancia social definida desde la magnitud del
problema identificado para resolver en la investigacion, orientado desde los aspectos sociales
que abarcan la epidemiologia, politicas publicas, efectos econdmicos, bioldgicos y
emocionales de las mujeres con cancer de mama en manejo paliativo; la significancia tedrica
a partir de los conocimientos desarrollados por otras disciplinas para enriquecer el tema de
estudio; y la significancia disciplinar que aportamos a través de nuestro estudio al

conocimiento de enfermeria.

Desde lo social: El comportamiento epidemioldgico del cancer de mama, es el cancer
méas comUnmente diagnosticado en mujeres a nivel mundial con cerca de 18 millones de casos
nuevos en el 2018 reportado por la OMS (2), y también a nivel nacional, con 13.380 casos
nuevos (6); es decir, que aproximadamente uno de cada 4 nuevos casos de cancer
diagnosticados en mujeres en todo el mundo durante el 2018 correspondieron a cancer de
mama, de las cuales el 6% aproximadamente son metastasicas en el momento del diagndstico
y gran porcentaje progresaran a lo largo de su historia natural (7). Ademas el cancer de
mama, representa también la principal causa de muerte por cancer en mujeres con 626.679
defunciones por esta causa a nivel mundial (2) y 3702 a nivel nacional, es decir 9% del total
de defunciones por esta causa en Colombia (6), con la méas alta razon de mortalidad
estandarizada por departamento en el Huila con 150 muertes en el 2018 (9). Sin embargo, a
pesar que esta enfermedad representa la principal causa de mortalidad, morbilidad y
discapacidad femenina a nivel mundial y nacional, generando altos costos en la atencion de
salud de las Naciones, sélo reciben cuidados paliativos el 14% de las personas que lo

necesitan (15).
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Aparte del comportamiento epidemiologico alarmante de esta patologia por su alta
incidencia y mortalidad, a este contexto, se suman algunas barreras sociales y culturales que
agudizan el panorama de salud relacionado con esta enfermedad y que se pueden evidenciar
principalmente en paises en desarrollo, en donde la atencion del c&ncer esta centralizada en
sitios especificos para el manejo de esta patologia, que en entornos de bajos recursos es una
barrera, pues la lejania de estos centros, hace que los pacientes que viven lejos de los sitios de
atencion de cancer tengan menos probabilidades de recibir tratamientos como quimioterapia,
radioterapia o cuidados paliativos (3). Adicionalmente, la saturacion de los servicios, las
pocas unidades de diagndstico, la demora en los tiempos de autorizacion de servicios (panel
completo de inmunohistoquimica, consejeria y pruebas genéticas, etc) y los pocos
especialistas en la atencion del cancer y cuidado paliativo, limitan la oportunidad en el
diagndstico y el tratamiento con intencion curativa (3). Las implicaciones culturales, también
impiden el acceso de las pacientes a los programas para la deteccion temprana del cancer de
mama, algunas de ellas relacionadas con los miedos como sufrir, morir, abandonar a sus hijos,
dejar de ser objeto de deseo, perder a sus esposos; tables sobre la incurabilidad del cancer,
percibiéndolo como sindénimo de muerte; y la generacion de diversos sentimientos como
angustia, dolor, impotencia, enojo, compasion y extrema preocupacion, ademas del miedo que
producen los efectos secundarios conocidos de los tratamientos de quimioterapia relacionados
con la pérdida del cabello, las nduseas y el vémito principalmente (3). El bajo nivel educativo
de estas pacientes también se relaciona con mas tiempo de retraso para obtener un diagnostico
correcto y un inicio temprano del tratamiento, de manera que cuando logran canalizarse
dentro de la atencion especializada de oncologia muchas de ellas son localmente avanzadas o
metastasicas, esto puede explicarse por el hecho de que las personas con un bajo nivel
educativo no tienen suficiente informacion o tienen informacién incorrecta para comprender

la importancia de la prevencion y el tratamiento oportuno (16).



19

En cuanto a la produccidn investigativa, se ha encontrado que: Existe una produccién
investigativa insuficiente sobre psicooncologia en las pacientes y sus familias, que conduzcan
a abordar estas barreras de manera adecuada y las dificultades para elaborar estrategias que
mejoren la calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en paises en desarrollo (17).
Que la mayoria de las investigaciones en céncer de mama se han realizado en paises
desarrollados, en una encuesta de la Sociedad Americana de Oncologia Clinica (ASCO) en
América Latina, se identificoO que las principales barreras para realizar una investigacion
clinica exitosa en estos paises, son los presupuestos bajos, la falta de inversion econémica, la
mala gestion financiera y la falta de especialistas formados en el tratamiento de pacientes con
cancer de mama en todas las fases de la enfermedad (18), en la revision bibliogréfica no se

encontrd ningun estudio en pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.

Ante la evidencia de este problema de salud mundial, en el 2012, la OMS crea la
definicién de Cuidados Paliativos como “el enfoque que mejora la calidad de vida de
pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades
amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento, por medio de la
identificacion temprana y la impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas
fisicos, psicosociales y espirituales” (11); declara el cancer como una enfermedad de interés
en salud publica, y en el 2013, pone en marcha el Plan de accion mundial para la prevencion y
el control de las enfermedades no transmisibles 2013-2020, cuyo objetivo es reducir en un
25% la mortalidad prematura causada por el cancer, enfermedades cardiovasculares, diabetes
y enfermedades respiratorias cronicas; con el fin de elaborar normas e instrumentos para
orientar la planificacion y la ejecucion de las intervenciones de prevencion, diagnostico
temprano, tratamiento, cuidados paliativos y atencion a los supervivientes a la enfermedad,;
facilitar la formacion de amplias redes mundiales, regionales y nacionales de asociados y

expertos en el tratamiento del cancer; fortalecer los sistemas de salud locales y nacionales
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para que presten servicios asistenciales curativos y paliativos a los enfermos oncoldgicos, que
logren una mayor asimilacion y adaptacion a la nueva situacion con alivio o disminucion del
sufrimiento del paciente y su familia (19).

En este contexto de una enfermedad como el cancer de mama, altamente incidente,
cuya historia natural es progresiva, requiriendo de cuidados paliativos, se hace necesario
evaluar la calidad de vida, de estas pacientes, que abarca no so6lo los sintomas de la
enfermedad y las consecuencias funcionales (por ejemplo, el deterioro en las actividades de la
vida diaria), sino también la satisfaccion de la vida subjetiva (la felicidad) (1). Este es un
esfuerzo valioso, porque el mismo proceso de la enfermedad puede tener efectos muy
diferentes en diferentes personas (1). En su sentido mas general, el término calidad de vida
se refiere a una agregacion resumida de una amplia gama de condiciones y circunstancias de
vida, como las condiciones ambientales (hacinamiento, riqueza, oportunidad, seguridad), el
entorno social, las condiciones fisicas y los recursos personales (incluyendo salud mental y
perspectiva de vida) (1); de manera que para estudiar la calidad de vida en un contexto de
salud, se debe reducir el campo a aquellos aspectos de la calidad de vida que pueden estar
relacionados directa 0o al menos indirectamente con la salud como la medida en que el
bienestar fisico, psicoldgico, espiritual y social habitual o esperado de uno se ve afectado por

una condicion médica o su tratamiento (1).

Este panorama mundial y el compromiso que imparte la OMS a los gobiernos
nacionales, haciéndolos responsables de sus pacientes oncoldgicos y en cuidado paliativo,
hace que Colombia adopte normativas en la atencion del paciente con cancer a través de: Ley
1384 del 19 de Abril de 2010 (Sandra Ceballos por la cual se establecen las acciones para la
atencion integral del cancer en Colombia); Ley 1388 del 26 de Mayo de 2010 (Por el derecho
a la vida de los nifios con cancer en Colombia); Ley 1733 de 2014 (Consuelo Davis Saavedra,

mediante la cual se regulan los servicios de cuidado paliativo para el manejo integral de
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pacientes con enfermedades integrales, cronicas, degenerativas e irreversibles en cualquier
fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida); Resolucion 1216 del 20 de Abril
de 2015 (en relacién con las directrices para la organizacion y funcionamiento de los Comités
para hacer efectivo el derecho a morir con dignidad); lineamientos para la atencion integral en
cuidados paliativos del Ministerio de Salud y la Proteccion Social de Colombia 2016; entre
otras (19). Plan nacional para el control del cancer 2012 — 2020 (con el propésito de
posicionar en la agenda publica el cAncer como un problema de salud publica y reducir la
prevalencia de los factores de riesgo modificables, las muertes evitables por cancer, mejorar la
calidad de vida de los pacientes con cancer a través del cuidado paliativo y fortalecer la

gestion del recurso humano para el control del cancer).

Sin embargo, a pesar de esta problemaética social que supone el cancer de mama y del
soporte normativo para la atencion de los cuidados paliativos, en los lineamientos para la
atencion integral de los cuidados paliativos del Gobierno Colombiano se identificd que:
Existe un escaso desarrollo de herramientas técnicas para la implementacion de los cuidados
paliativos a nivel nacional, no se cuenta con informacion o registros que permitan analizar el
comportamiento de los cuidados paliativos en el pais (identificar la poblacion susceptible,
etc), el tipo de contratacion de servicios “por evento” no favorece la atencion integral por
equipos especializados de cuidados paliativos, déficit en la vigilancia y control en el
suministro de medicamentos opioides por parte de EAPB, IPS y Farmacias, deficiencia en la
oportunidad y acceso a los medicamentos opioides, desconocimiento social del significado
real de los cuidados paliativos, falta de entrenamiento a cuidadores y familiares en cuidados

paliativos (20).

La significancia tedrica de esta investigacion, surge de la revision de 19 articulos de

investigacion seleccionados de la literatura relevante publicada entre los afios 2010 a 2020,
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excepto el articulo que define la calidad de vida (CV), con el cual el sistema de evaluacion de
la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de la Evaluacion funcional de la terapia de
enfermedades crdnicas (Organizacion FACIT), construye el primer instrumento de evaluacion
funcional de la terapia contra el cancer general (FACT-G) en el afio 2002, pero que después se
hizo més especifica para el cAncer de mama, validado en Colombia en el afio 2012, el cual se
adoptd como instrumento para la recoleccion de los datos en el desarrollo de esta
investigacion. Entre otros, los estudios que enriquecen la justificacion de esta investigacion

son:

Desde la psiquiatria, por el Dr. Ricardo Sanchez, Psiquiatra “Qué es calidad de vida
para un paciente con cancer” en Colombia 2015, definicion que varié dependiendo de
diferentes variables como el tipo de céancer, la edad, entre otras y que hace evidente la
subjetividad de la definicion de calidad de vida dejando como vacio el estudio de la calidad de
vida en el poblacion pediatrica; el Dr Fernando Gordillo, “La salud mental determina la
calidad de vida de los pacientes con dolor neuropatico oncologico en Quito” en Ecuador
2014, evidencia que existe una fuerte influencia de la comorbilidad psiquiatrica como la
ansiedad y la depresion en la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes con
dolor neuropético oncolégico, resaltando la importancia del manejo por psiquiatria y el

acompafiamiento por psicologia en todas las fases de la enfermedad.

Desde la psicologia, por el Dr Alfonso Uraza M “Calidad de vida: Una revision teorica
del concepto” En el 2012, dice que sobre la calidad de vida se concuerda fundamentalmente
tres cosas: es subjetiva, el puntaje asignado a cada dimensidn es diferente en cada personay el
valor asignado a cada dimension puede cambiar a través de la vida, en este contexto, es
importante destacar la necesidad que plantean algunos autores de incorporar aspectos

evolutivos en la evaluacion especifica de la calidad de vida; la Dra Jovita Ocampo,
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“Variables psicoldgicas predictoras de la calidad de vida en pacientes con cancer de mama”
en el 2011, determina que la resiliencia es un recurso para sobrellevar la enfermedad del
cancer de mama, predice altos niveles de calidad de vida y evidencia la importancia de
realizar intervenciones cognitivas-conductuales eficaces en el campo oncolégico por su

brevedad.

Desde la Medicina, por el Dr. Daniel Sar Mufos, “Calidad de vida en mujeres
Mexicanas con céncer de mama en diferentes etapas clinicas y su asociacion con
caracteristicas sociodemograficas - Estados comorbidos y caracteristicas del proceso de
atencion en el Instituto Mexicano del Seguro Social” en México 2011, define que la calidad
de vida esta influenciada positiva o negativamente por los factores socioeconémicos, las
comorbilidades de los tratamientos y el impacto del proceso de asistencia a los diferentes
servicios oncoldgicos, presenta la necesidad de evaluar la red social de las pacientes con

cancer de mama como factor de influencia en su calidad de vida.

Sin embargo, a pesar de la importancia que cobran los cuidados paliativos con el
objetivo de mejorar la calidad de vida de quienes lo reciben, en la revisidn bibliografica que
se realizd se encontré que: En Colombia, solo existe una escala validada para medir calidad
de vida en pacientes oncoldgicas con cancer de mama llamada FACT-B, que la mayoria de
los estudios miden la calidad de vida de pacientes oncolégicos pero ninguno de ellos mide la
calidad de vida en pacientes con cancer de mama en manejo paliativo, situacién que llama la
atencion porque la calidad de vida de estas pacientes tiene un significado diferente respecto a

los pacientes en fase clinica curativa.

A nivel disciplinar, los estudios se han enfocado en la medicién de la calidad de vida
de las pacientes que estan recibiendo tratamiento activo de quimio — radioterapia y que seran

o fueron sometidas a procedimientos quirdrgicos: La Enfermera Mar Zuleta Egea, con su
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estudio “La calidad del cuidado enfermero en el ambito paliativo” en el 2018, indica que
existe un amplio consenso sobre las dimensiones esenciales para evaluar la calidad de los
cuidados paliativos, pero no se han encontrado escalas que midan especificamente la calidad
del cuidado enfermero paliativo, dejando abierto un campo de investigacion por explorar; la
Dra Paula Ruiz Carrefio, con su estudio “Estudio sobre la calidad de vida en mujeres
supervivientes al cancer de mama” en Murcia 2015, dice que la calidad de vida de las mujeres
supervivientes entre 5 y 8 afios al cancer de mama se ve afectada tanto por secuelas de tipo
fisico como de tipo psicoldgico, las fisicas engloban problemas del brazo, del estado fisico, de
la alimentacion y de la mama, y los problemas psicoldgicos abarcan la insatisfaccion de la
imagen corporal, el estado emocional, el funcionamiento social y sexual y propone intervenir
en estos problemas a través de los diagndsticos enfermeros siguiendo la taxonomia NANDA y
gue no son tenidos en cuenta por no estar en tratamiento activo; la Enfermera Carolina Salas
Zapata “Calidad de vida y factores asociados en mujeres con cancer de mama en Antioquia”
En el 2010, concluye que la calidad de vida de estas pacientes que Se encuentran en
tratamiento activo, estd disminuida en los dominios fisico, psicoldgico, social y del entorno y
propone la intervencion psicosocial como estrategia para mejorar el proceso de afrontamiento

de las pacientes.

En general, se observa, que las necesidades social, tedrica y disciplinar, en el abordaje
de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo, determina la importancia de la
formacion del personal de enfermeria en el cuidado paliativo, con el objetivo de desarrollar
destrezas, actitudes y fundamentos teéricos que le permitan intervenir de manera eficaz en la
deteccion, valoracion y manejo de los sintomas, a traves de una valoracion integral del estado
general del paciente, de su familia y de su entorno, con el propésito de identificar sus
necesidades personales (salud funcional, mental, riesgo de ansiedad — depresion,

medicamentos, dietas, cuidados especiales en piel — mucosas — dispositivos, ulceras, etc ),
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grado de adaptacion a la enfermedad (procurar la continuidad de los cuidados, medicamentos,
prevenir complicaciones de la inmovilidad y encamamientos prolongados, proporcionar a la
familia ayuda para afrontar la muerte y la fase de duelo, etc) las redes de apoyo con las que
cuenta, nivel actual o potencial de fatiga psicoldgica y social de los cuidadores y familiares
(aumentar la tolerancia mutua en situaciones dificiles), asi como los posibles beneficios de
recibir unos cuidados interdisciplinares; de manera que consigan lograr la mayor autonomia
posible del individuo y conservar su dignidad hasta la muerte con respeto a su voluntad,

mejorando su calidad de vida (21).

Finalmente, debido a la importancia que ha recobrado la atencidon del paciente
oncoldgico y paliativo, a la gran incidencia y mortalidad del cancer de mama a nivel mundial
y nacional, al alto porcentaje de estas pacientes que a lo largo del curso de la enfermedad
requieren de cuidados paliativos objetivo de nuestra formacién, a la necesidad de estudiar la
calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en fase paliativa, que permitan
identificar debilidades en las diferentes dimensiones e implementar a futuro intervenciones de
enfermeria que la mejoren, y a la importancia de enriquecer nuestra formacion disciplinar en
el cuidado enfermero en el ambito paliativo definiendo nuestro rol como especialistas en el
tema, tanto en la atencién individualizada del paciente y su familia como en la dindmica
multidisciplinar de la atencion; con este estudio, se pretende describir la calidad de vida de las
pacientes con cancer de mama que reciben cuidado paliativo, a partir de la aplicacion de la
escala FACT-B, validada en la poblacion colombiana en el Instituto Nacional de
Cancerologia, durante los afios 2007 a 2010, en pacientes con cancer de mama, para medir la
calidad de vida de estas pacientes, a partir del analisis de cinco dominios: bienestar fisico (7
items), bienestar social/familiar (7 items), bienestar emocional (6 items), bienestar funcional
(7 items) y una subescala especifica relacionada tanto con la enfermedad como con el

tratamiento del cancer de mama (9 items); cuanto mas alto sea el puntaje, mejor sera la
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calidad de vida (14). Esta escala fue seleccionada, teniendo en cuenta su pertinencia con el
tema y su consistencia interna reportada con un coeficiente alfa de 0,8999, que permitira
identificar situaciones puntuales que afectan la calidad de vida de las pacientes (14),
permitiendo a futuro fortalecer acciones de cuidado y/o protocolos de atencion fundamentados
en necesidades reales e individualizadas de las pacientes con estas caracteristicas. Sera
aplicada a las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo de la Unidad Oncoldgica
Surcolombiana, Institucion que potencia la academia al estar vinculada en programas de
deteccion temprana con la Secretaria de Salud Departamental del Huila de extension a todos
los municipios, que trabaja exclusivamente con pacientes oncoldgicos en todas las fases de la
enfermedad y que cuenta con un programa de dolor y cuidado paliativo, brindando de esta
manera una atencion integral que permita mejorar la calidad de vida de sus pacientes, a través
de la atencién y cuidadosa intervencion de aspectos fisicos, psicoldgicos, sociofamiliares y
espirituales (22). Ademas, cuenta con un equipo multidisciplinario altamente especializado
(Médicos oncdélogos, mastologos, médicos paliativistas, enfermeras oncoélogas, psicologas y
nutricionistas) para el abordaje seguro y holistico que constituye el principal soporte para

responder a todas las necesidades del paciente paliativo, objetivo de nuestro estudio (22).
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Cual es la calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo

de la Unidad Oncologica Surcolombiana de Neiva durante el primer trimestre de 2020?
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OBJETIVOS

General

Describir la calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo

de la Unidad Oncologica Surcolombiana de Neiva durante el primer trimestre de 2020.

Especificos

Establecer las caracteristicas sociodemogréaficas de las pacientes con cancer de mama
en cuidado paliativo de la Unidad Oncolégica Surcolombiana de Neiva durante el primer
trimestre de 2020.

Identificar las caracteristicas clinicas de las pacientes con cancer de mama en cuidado
paliativo de la Unidad Oncolégica Surcolombiana de Neiva durante el primer trimestre de
2020.

Describir las dimensiones de estado fisico general de la salud, ambiente familiar y
social, estado emocional, capacidad de funcionamiento personal y otras preocupaciones de la
calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo de la Unidad
Oncoldgica Surcolombiana de Neiva durante el primer trimestre de 2020.

Reconocer las dimensiones que afectan con mayor frecuencia la calidad de vida de las
pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo de la Unidad Oncoldgica Surcolombiana

de Neiva durante el primer trimestre de 2020.
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MARCO DE REFERENCIA

En este capitulo, se hace un abordaje detallado de la literatura, con énfasis en las
generalidades del cancer de mama, su diagnadstico, tratamiento y morbilidades de los mismos;
la calidad de vida (CV) de las pacientes paliativas con cancer de mama, aportes teoricos al
cuidado de la CV de los pacientes con cancer de mama, instrumentos de medida de la CV,
teorias y modelos de enfermeria que miden CV y la importancia para la disciplina de

enfermeria de abordar el problema de esta investigacion.

Definicion de Cancer de Mama

Es el crecimiento descontrolado de las células mamarias (23) , en otras palabras, es el
desarrollo de células mamarias anormales, que se dividen, crecen y se diseminan sin control
en cualquier parte del cuerpo (24). Siempre se origina por una anomalia genética (un “error”
en el material genético), no obstante, sélo un 5 — 10% de los casos son producto de una
anomalia heredada de la madre o el padre; en cambio, el 85 — 90% de los casos tienen su
origen en anomalias genéticas vinculadas al proceso de envejecimiento y el “desgaste natural”

de la vida (23).

Comportamiento Epidemioldgico

En el 2018, el numero total de casos nuevos por cancer en el mundo, segun
GLOBOCAN fue de 18.078.957 produciendo 9.555.027 muertes; la principal causa de cancer
en mujeres fue el cancer de mama con 2.088.849 casos nuevos, es decir el 11,6% del total de
los pacientes con cancer y 626.679 muertes, es decir el 6,6% del total de muertes por la
misma causa (2). Se estima que cerca del 60% de los casos se dan en paises en vias de
desarrollo, los que ademas deben afrontar la carga creciente de diversas enfermedades

cronicas y transmisibles, panorama que evidencia las dificultades importantes tanto en la
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atencion de los pacientes oncoldgicos asi como en la prevencion y la deteccion temprana de la
enfermedad.

De igual forma, en Colombia, el cancer representa un problema de salud publica
creciente; GLOBOCAN, report6 en el 2018 101.893 casos nuevos de cancer, de los cuales, el
cancer de mama ocup0 el primer lugar en la poblacion general con 13.380 casos nuevos es
decir 13,1% del total y reportd 46.057 muertes por cancer, de los cuales el cancer de mama
ocupd el tercer puesto en ambos sexos y el primero en funcién del sexo femenino con 3.702
muertes es decir 8,89% del total de las mismas (6).

Estas elevadas razones de incidencia/mortalidad para el cancer de mama, indican un
mal pronostico, lo que podria atribuirse a estados muy avanzados al momento del diagndéstico
o falta de eficacia en el tratamiento. La informacion disponible sobre el estadio clinico en el
diagndstico de cancer de mama, muestra que en Bogota el 60% de los canceres son
identificados en estados avanzados (7). Una de las razones por las cuales el cancer de mama
se detecta en fases avanzadas, es porque no suele producir ningn sintoma en sus fases
precoces, sin embargo, los sintomas mas frecuentes cuando se detecta son: cambio en el
tamano de alguno de las mamas, irregularidades en el contorno, menor movilidad de alguno
de las mamas al levantar los brazos, alteraciones en la piel de las mamas como Ulceras,
cambios de color, piel de naranja, retraccion del pezon, aparicion de un nodulo en la axila 'y

dolor en el seno a la palpacion (24).

Marco Legal para la Atencién Integral del Cancer de Mama

Esta carga creciente del cancer en el perfil de salud mundial y de los colombianos,
amerita intervenciones oportunas, Yy coordinadas para lograr el impacto esperado a nivel
poblacional e individual sobre su incidencia, discapacidad, calidad de vida y mortalidad, con
el fin de orientar y organizar el quehacer y las actividades para el control del cancer en el pais,

acorde con los marcos conceptuales y enmarcado en el contexto politico y normativo. Con el
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fin de tener un referente que sea pilar importante y de gran utilidad para esta investigacion, se
tuvo presente el marco legal colombiano, en donde se toman en cuenta al paciente oncoldgico,
al paciente paliativo, al manejo de la dignidad y a la disponibilidad de medicamentos opioides
y no opioides para el manejo de los sintomas (11):

e Ley 1384 de 2010 Ley Sandra Ceballos: Por la cual se establecen las acciones para
la atencion integral del cancer en Colombia. Prevencion, diagndstico, tratamiento,
cuidado paliativo y rehabilitacion.

e Res. 1383 del 02 de mayo de 2013: Por la cual se adopta el Plan Decenal para el
Control del Cancer en Colombia 2012-2021 con el cual se plantean intervenciones
oportunas, certeras y coordinadas para reducir la incidencia, mortalidad y
discapacidad, asi como mejorar la calidad de vida de nifios y adultos que tienen la
enfermedad. (Ministerio de Salud y la Proteccion Social, 2012).

e Ley 1733 de septiembre 8 de 2014. Ley Consuelo Devis Saavedra: Mediante la
cual se regulan los servicios de cuidados paliativos para el manejo integral de
paciente con enfermedades terminales, cronicas, degenerativas e irreversibles en
cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida.

e Circular 023 de 20 de abril de 2016: Instrucciones respecto de la garantia de los
derechos de los pacientes que requieren cuidados paliativos.

e Res. 1051 de 01 de abril de 2016: Por medio de la cual se reglamenta la Ley 1733
de 2014 en cuanto al derecho de suscribir el Documento de Voluntad Anticipada.

e Circular 022 de 19 de abril de 2016: Lineamientos y directrices para la gestion de
acceso a medicamentos opioides para manejo del dolor.

e Res. 3202 de 2016: Se adopta el Manual Metodologico para la elaboracion e
implementacion de las RIAS, se adopta RIAS desarrolladas por el Ministerio de

Salud y Proteccion Social dentro de la PAIS.
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Plan decenal para el control del cancer en Colombia 2012 — 2021: Por medio del
cual se da gestion al conocimiento y la vigilancia de las enfermedades no
transmisibles, a través de estrategias para el control del cancer actualizadas y

proyectadas para este periodo.

Todo este marco legal, evidencia, el compromiso del Gobierno Nacional de disminuir

las tasas de mortalidad y promover la deteccion temprana del cancer de mama, a través de la

introduccién de programas de tamizacion y el cubrimiento del 100% de los tratamientos que

den a lugar para esta patologia:

Tamizaje y Diagndstico Temprano

Por esta razon, para la deteccion temprana del cancer de mama, se han implementado

examenes de tamizacion en la poblacién general definidas en las guias de practica clinica de

cancer de mama del ministerio de salud y proteccién social para la poblacion colombiana, que

recomienda (4):

Mamografia: Cada dos afios en mujeres de 50 a 69 afios, siempre incluido dentro
de un programa de deteccidn, diagnostico y tratamiento oportuno del cancer de
mama.

Mamografia o ecografia: En mujeres sintomaticas independientemente de su
edad.

Examen clinico del seno: A partir de los 40 afios, como parte del examen clinico
general de la mujer, por lo menos una vez al afio con un método estandarizado y
por parte de médicos debidamente entrenados, asegurando la referencia inmediata
y oportuna a un sistema de diagnéstico adecuado, en el evento de haber detectado
lesiones sospechosas.

Autoexamen de mama: Se recomienda la implementacion de escenarios para la

ensefianza del examen clinico de la mama, con el fin de generalizar y estandarizar
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la técnica, una vez al mes, ocho dias después del periodo menstrual o en caso de
menopausia, realizar ciclicamente el dia elegido para ello.

Diagndstico: Sin embargo, el diagnostico definitivo, se realiza a través de la toma de
biopsia para la confirmacion histologica.  Este diagndstico patologico, deberd ser
complementado con exdmenes de extension, dentro de los que se mencionan la radiografia de
torax, la ecografia hepatica, gammagrafia 6sea y TAC cerebral permiten descartar metastasis
a distancia y las pruebas de inmunohistoquimica como los receptores hormonales, el HER2 y
el Ki 67 que determina la clasificacion molecular para definir el tipo de tratamiento a

administrar y prondstico (4).

Clasificacion molecular del cAncer de mama:

Tabla 1 Tipos de cancer de mama segun el subtipo molecular.

Receptores hormonales para indice de
HER2/neu estrégenos y proliferacion
Subtipo progesterona (por Ki-67) Prongstico

ERy PR

Luminal A positivos Negativo Bajo (<14%) Bueno
ERyPR Negativo/baja

Luminal B positivos expresion Alto (>14%) Bueno
ERYPR Positivo/Alta

HER 2/neu positivo negativos expresion Alto Malo
ERYPR El de peor

Basal-like (Triple negativo) negativos Negativo Alto prondstico

Fuente. Guia NCCN Cancer de Mama 2019

Estadificacion del cancer de mama

Esta estadificacion, se realiza con el sistema TNM que tiene en cuenta para dicha
clasificacion el tamafio, el compromiso ganglionar y la presencia de metastasis (4),
permitiendo complementar la decisién oncoldgica en el manejo clinico de la enfermedad y la
intencion del mismo (curativa o paliativa). Dicha clasificacion se hace de la siguiente

manera.
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Tabla 2 Clasificacién TNM Cancer mamario

Nomenclatura Tipo

TX Tumor desconocido

To Sin evidencias de tumor primario

Tis Carcinoma in situ (CDIS - CLIS - Paget no asociado tumor)

Tumor de 2 cms 0 menos en su diametro mayor

T1 mic: Mircroinvasion menor de 0,1 cm en su diametro mayor
T1 T1 a: Tumor de 0,5 cm o menos

T1 b: Tumor mayor de 0,5 cm y hasta 1 cm

T1 c: Tumor mayor de 1 cmy hasta 2 cm

T2 Tumor mayor de 2 cm y hasta 5 cm

T3 Tumor mayor de 5 cm
Tumor de cualquier tamafio con extension a pared toracica o a
piel

T4 T4a: Extension a pared toracica

T4b: Piel con edema y ulceracion o nédulos satélites en la mama

T4c: Cancer inflamatorio
Fuente. Guia NCCN Cancer de Mama 2019

Tratamiento

Una vez diagnosticado y clasificado el cancer de mama, se inicia el tratamiento que
puede ser sistémico con gquimioterapia, localizado con radioterapia, quirdrgico y/o de soporte
(manejo paliativo). La guia de practica clinica para la deteccién temprana, tratamiento
integral, seguimiento y rehabilitacion del cancer de mama del Ministerio de Salud y

Proteccion Social de Colombia (7), adopta el siguiente algoritmo:
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lHustracion 1 algoritmo para la deteccidn temprana, tratamiento integral, seguimiento y rehabilitacion
del cancer de mama de MINSALUD Colombia

Este algoritmo fue tomado y adaptado de la Guia de préctica clinica de cancer de mama del colegio oncoldgico
de Bruselas

Quimioterapia:
Es el uso de farmacos empleados en el tratamiento de las enfermedades neoplasicas o
cancerigenas que tienen como funcion el impedir la reproduccion de las células cancerosas o
causar la muerte de las mismas. Puede ser neoadyuvante o adyuvante segin el momento de la
fase del tratamiento que se administre y su objetivo, o puede ser de primera, segunda, tercera,
linea, segun los protocolos quimioterapicos que haya recibido previamente para el manejo de

su tumor primario (24).
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Hormonoterapia:

Es el tratamiento de eleccion para pacientes con receptores hormonales positivos, actla
alterando la produccion o impidiendo la accién de los estrégenos o de la testosterona sobre los
organos diana. Su objetivo es eliminar o reducir el tumor mejorando la supervivencia y la

calidad de vida del paciente (24).

Terapia Dirigida:
Alrededor de 1 de cada 5 mujeres con cancer de mama, en las membranas plasmaticas de sus
células cancerosas tienen demasiada cantidad de una proteina que promueve el crecimiento
tumoral, conocida como HER2/neu (o simplemente HER?2); estos tipos de cancer, conocidos
como “canceres de mama HER2 positivos”, tienden a crecer y a propagarse de manera mas
agresiva. Se han desarrollado varios medicamentos que atacan especificamente esta proteina
como son el trastuzumab o herceptin, el pertuzumab o perjeta, el trastuzumab emtansina o
kadcyla y el lapatinib o tyker; estos medicamentos bloquean el crecimiento de la célula
maligna y su propagacion, aumentado la supervivencia general de las pacientes (con o sin

enfermedad activa) (25).

Radioterapia:

Es el uso de radiacion de alta energia proveniente de rayos X, rayos gamma, neutrones,
protones y otras fuentes para destruir células cancerosas y reducir el tamafio de los tumores.
La radiacion puede venir de una maquina fuera del cuerpo (radioterapia de haz externo) o de
un material radiactivo colocado en el cuerpo cerca de las células cancerosas (radioterapia

interna o braquiterapia) (26).

Cuidado Paliativo:

“Es el enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los

problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y


https://www.cancer.org/es/cancer/cancer-de-seno/comprension-de-un-diagnostico-de-cancer-de-seno/estado-de-her2-del-cancer-de-seno.html
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alivio del sufrimiento, por medio de la identificacion temprana y la impecable evaluacion y

tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales” (11).

Todos estos tratamientos descritos para el cancer de mama, producen efectos
secundarios debido a que pueden afectar células, tejidos u rganos sanos; estos efectos, varian

dependiendo del tipo de tratamiento, la edad, la funcionalidad y el estadio de la enfermedad

(4):
Tabla 3 Efectos secundarios segun tipo de tratamiento para el cancer de mama
Quimioterapia Hormonoterapia  Anti HER2 Radioterapia Cirugia Paliativo
Nauseas y vomito  Sudoracion, calores Insuflc_lenua Radiodermitis Xeroma Naqse_as y
cardiaca vomito
Alopecia Descalcificacién Diarrea Infeccion  Estrefiimiento
. Cambios
Alteraciones . . .
s Hiperlipidemia de la Somnolencia
hematoldgicas :
imagen
Mucositis Disminucién de la Mareo

libido

Fuente. Guia de préctica clinica Cancer de mama. 2013

Como se puede observar, el cuidado paliativo, cada vez cobra mas importancia por la
cantidad de pacientes que son diagnosticadas en estadios avanzados (60% al momento del
diagnéstico) (7), porque en la historia natural del cancer de mama las pacientes progresaran y
muy principalmente porque las nuevas terapias dirigidas, pueden manejar la biologia del
tumor haciéndole ver al tumor que va a vivir pero no va a crecer (25). Estas realidades de la
cronicidad de las enfermedades y el aumento de expectativa de vida de la poblacién en
general, han influido en la definicion de los cuidados paliativos por la OMS como el “enfoque
que mejora la calidad de vida de personas y familias que se enfrentan a problemas asociados
con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento
por medio de la identificacion temprana, evaluacion y tratamiento del dolor y otros
problemas, fisicos, psicosociales y espirituales” (20).

Estos cuidados paliativos cumplen los siguientes principios (20):
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e Proporcionan alivio del dolor y de otros sintomas.

e Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

e No intentan acelerar ni retrasar la muerte.

e Integran los aspectos espirituales y psicologicos del cuidado de la persona.

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como
sea posible hasta la muerte.

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse durante la enfermedad
de la personay en el duelo.

e Utilizan el trabajo en equipo para desarrollar capacidades en las personas y sus familias,
incluyendo soporte emocional en el duelo, cuando esté indicado.

e Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar positivamente en el curso de la
enfermedad.

e Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjuncion con otros
tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia o radioterapia, e
incluyen aquellas investigaciones necesarias para comprender mejor y manejar situaciones
clinicas complejas.

De esta manera, los cuidados paliativos, también acompafian el final de la vida y la
ayudan a vivir como una experiencia real, con dignidad, en compafiia de la familia y con el
apoyo de los servicios de salud que deben prestar atencion integral en todo el curso de vida,
reconociendo que la persona en fase terminal, es capaz de relacionarse hasta el momento final
y promoviendo una vida de plenitud y crecimiento; a través del manejo del “dolor total”,
término utilizado por Cicely Saunders, para tratar el dolor no solamente a través de
instrumentos técnico cientificos, sino también a través del contexto de relaciones humanas

significativas y afectivas (20).
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Fisico
Sintomas
Efectos adversos de tratamientos

Espiritual . Psicoldgico
{Por qué me pasa a mi? DOLOR Encjo por retrasos diagndsticos
£Por gué Dios permite gue suceda? TDTAL . Enojo por fracasos terapeuricos
éCual es el sentido de esto? " Alteracidn de imagen corporal
cTiene significado la wda? Miedo al dolor/muerte
é5eré perdonado por mis faltas? Sentimiento de desesperanza

Soclal

Preccupacion por
farnilia/finanzas

Pérdida de prestigio laboral
Pérdida de posicidn socdal
Pérdida de rol familiar
Miedo al abandono/aislarmiento

Figura No. 1. Concepto de Dolor Total utilizado por Cicely Saunders.
Fuente: Saunders C. The Management of Terminal lliness. London: Edward Arnold, 1967,

lHustracion 2 concepto de dolor total utilizado por Cicely Saunders

Caracteristicas de las pacientes con cancer de mama metastasico que requieren cuidados

paliativos

El cancer de mama metastasico incluye dos tipos de pacientes: las pacientes a las que
se les hizo diagndstico de cancer cuando ya tenian metastasis (de novo) y las pacientes que
recayeron luego de haber tenido un estadio temprano (I a I1l) (27). Las primeras recibiran
tratamiento sistémico de quimioterapia de primera linea para cancer de mama metastasico y
desarrollaran todos los efectos secundarios de esta terapia mencionados en la tabla 3 y estan
asociadas con una mayor supervivencia a 5 y hasta 10 afios; las segundas que presentan
progresion de su enfermedad en el mismo sitio o en otras partes del cuerpo, meses 0 afios
después de haber recibido un tratamiento inicial, su tratamiento médico se enfocara en obtener
una respuesta oncoldgica positiva con quimio o radioterapia que alcance un equilibrio entre
controlar los sintomas y minimizar los efectos toxicos del mismo, o cuando ya el manejo

oncoldgico no es posible en recibir cuidado paliativo exclusivo para el control de los sintomas
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y por tanto en estas pacientes no se observaran signos y sintomas relacionados con la
toxicidad sistémica de los tratamientos oncoldgicos; en ambos escenarios, el objetivo es
mejorar la calidad de vida de los pacientes (27).

En general, los sitios predominantes de metastasis para estas pacientes son:
compromiso de tejidos blandos por recaida al seno o la axila ipsilateral; compromiso local con
nodulos de permeacion en el seno tratado o en la pared toracica; recaidas ganglionares
axilares, supraclaviculares, infraclaviculares o cervicales; compromiso de sistema nervioso
central (40% de los casos que corresponde al principal sitio de desarrollo de metastasis a lo
largo de la enfermedad); compromiso visceral como higado o pulmén (20% de los casos que
corresponde al principal sitio de metastasis al momento del diagndstico) y compromiso 6seo
(27).

Por lo tanto, los signos y sintomas mas frecuentes de las pacientes con cancer de
mama en cuidado paliativo son: Dolor por metéstasis dseas, hepaticas o de sistema nervioso
central; sintomas respiratorios como tos y disnea por metastasis a pulmon; astenia, anorexia,
caquexia y deshidratacion por disminucion de la ingesta de alimentos e hipermetabolismo;
sintomas neuropsicoldgicos y psiquiatricos como: Delirium, insomnio, ansiedad, depresién y
convulsiones por metéstasis a sistema nervioso central; nduseas, vomito y estrefiimiento
secundarios al tratamiento opioide; ulceras por presién secundarias a inmovilidad e
incontinencia por alteracion cognitiva (28).

Entonces, en este contexto, el cuidado paliativo de enfermeria cobra importancia en la
busqueda del alivio de los sintomas desagradables producto de la enfermedad fisica,
psicolégica y emocional de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo, que debe
integrar las dos dimensiones del cuidado, una inmersa en la cultura, con sus practicas

individuales y colectivas, y otra moral, que asigna un valor al cuidado, un bien que da
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legitimidad a actuar, que da un sentido coherente y consistente a la enfermeria como una

ciencia humana que busca mejorar la calidad de vida de quien cuida (29).

Calidad de Vida (CV)

Para el presente estudio, se tomo la definicidn de calidad de vida de (CV) aplicada a
las enfermedades crénicas por Cella D, Nowinski CJ, que coincide con otros autores, al
afirmar que la CV tiene un concepto subjetivo que abarca no solo los sintomas de la
enfermedad y consecuencias funcionales (por ejemplo, el deterioro en las actividades de la
vida diaria), sino también la satisfaccion de la vida subjetiva, la felicidad; e
independientemente de como se evalla la CV, el propdsito de este tipo de evaluacion es casi
siempre evaluar el impacto funcional y subjetivo de la enfermedad cronica y su tratamiento en
la persona (1). En su sentido mas general, el término CV se refiere a una agregacion resumida
de una amplia gama de condiciones y circunstancias de vida, como las condiciones
ambientales (hacinamiento, riqueza, oportunidad, seguridad), el entorno social, las
condiciones fisicas y los recursos personales ( incluyendo salud mental y perspectiva de vida)
(1). Sin embargo, para estudiar la CV en un contexto de salud, tipicamente se reduce el
campo a aquellos aspectos de la CV que pueden estar relacionados directa o al menos
indirectamente con la salud. Por lo tanto, es Util tener claro la definicion de Salud, que para la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) es un estado de completo bienestar fisico, mental y
social; de la cual parten los autores para definir qué es calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) “medida en que el bienestar fisico, emocional y social habitual o esperado se ve

afectado por una condicion médica o su tratamiento” (1).

Por tanto, la CV tiene su maxima expresion en la CVRS y comprende tres

dimensiones (1):
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. Dimension fisica: Es la percepcion del estado fisico o la salud, entendida como
ausencia de enfermedad, los sintomas producidos por la enfermedad, y los efectos
adversos del tratamiento. No hay duda que estar sano es un elemento esencial para tener
una vida con CV.

. Dimension psicologica: Es la percepcion del individuo de su estado cognitivo y
afectivo como el miedo, la ansiedad, la incomunicacion, la perdida de autoestima, la
incertidumbre del futuro. También incluye las creencias personales, espirituales
y religiosas como el significado de la vida y la actitud ante el sufrimiento.

. Dimension social: Es la percepcion del individuo de las relaciones interpersonales y
los roles sociales en la vida como la necesidad de apoyo familiar y social, la relacion
médico-paciente, el desempefio laboral.

La CV como constructo, es un concepto complejo y de amplio debate en el mundo
debido a las dimensiones que abarca y a la multiplicidad de factores que la determinan (13).
Uno de los aspectos polémicos fundamentales es el relacionado con la dimensidn subjetiva (lo
percibido por el individuo, como la satisfaccion o la felicidad) y la dimensién objetiva (las
condiciones materiales, como el nivel de vida o el estado fisico del individuo); aun cuando la
CV puede estar determinada por factores objetivos, su manifestacion esencial se aprecia en el

orden subjetivo, reflejo de una relacion dialéctica entre lo objetivo y lo subjetivo (13).

Calidad de Vida en Mujeres con Cancer de Mama

El estudio de los efectos del tratamiento del cancer de mama fue de los primeros en
incorporar evaluaciones de la CV en las pacientes, centrandose particularmente en los efectos
de la cirugia sobre la imagen corporal y la autoestima de la mujer, con énfasis en las ventajas
de la cirugia conservadora (13). En las ultimas décadas, sin embargo, se ha observado una
variedad amplia de estudios que incorporan aspectos psicoldgicos, sociologicos y del entorno

con un enfoque que hace hincapié en las implicaciones que tiene esta enfermedad en su vida


http://enciclopedia.us.es/index.php/Enfermedad
http://enciclopedia.us.es/index.php/S%C3%ADntoma
http://enciclopedia.us.es/index.php/Tratamiento
http://enciclopedia.us.es/index.php?title=Miedo&action=edit&redlink=1
http://enciclopedia.us.es/index.php/Ansiedad
http://enciclopedia.us.es/index.php?title=Autoestima&action=edit&redlink=1
http://enciclopedia.us.es/index.php/Religi%C3%B3n
http://enciclopedia.us.es/index.php?title=Sufrimiento&action=edit&redlink=1
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afectiva. A continuacion, se describe los aportes tedricos sobre la CV en mujeres con cancer
de mama, pues es de resaltar que en la revision bibliogréfica no se encontraron estudios
relacionados con calidad de vida exclusivamente en pacientes con cancer de mama en fase

paliativa:

Para Carolina Salas y Hugo Grisales (2010), en un estudio transversal de asociacion
para determinar la calidad de vida y algunos de sus factores asociados en mujeres con cancer
de mama inscritas en un programa de tratamiento oncolégico, la CV de estas pacientes es
mejor en aquellas con mayor nivel de escolaridad, que estan afiliadas al régimen contributivo
en salud y que reciben apoyo de familiares o amigos; y la CV fue menor tanto en general
como en los dominios fisico, psicoldgico, social y del entorno, en quienes provenian de
estratos socioeconémicos méas humildes. Proponen intervenciones de respaldo psicosocial, a
través de métodos centrados en las pacientes con un método de abordaje particular para cada

una (13).

Claudia Lorena Marin; Dayron Fernando Martinez; Felipe Vera; Silvio Echeverri;
Diana Marcela Mufioz; Karen Quelal Achinchoy y Diana Marcela Sanchez (2010), en un
estudio descriptivo de CV en pacientes en tratamiento de cancer de mama en Pereira —
Colombia, reportaron una CV buena en mujeres sexualmente activas (72,96%) y con apoyo
familiar y de pareja desde el inicio del tratamiento (67,2%); asi como un deterioro de la
misma en el dominio de actividad fisica (41,4%) (30). Recomiendan aplicar la encuesta de
CV periddicamente, de esta manera, identificar la asociaciéon entre el tipo de tratamiento

recibido y la mejoria o decaimiento de la CV en las pacientes (30).

Jovita Ocampo; José Luis Valdez; Norma Ivonne Gonzalez y Patricia Andrade (2011),
describen la relacion y la capacidad predictiva que tienen variables psicoldgicas con la CV de

pacientes con cancer de mama; demostrando que el afrontamiento y la resiliencia tienen una
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correlacion positiva y significativa con la CV, por lo que recomiendan realizar intervenciones
de tipo cognitivo-conductual eficaces en el &mbito oncoldgico por su brevedad, su efectividad
en la reduccién de sintomas y de esta manera contribuir a mejorar la CV de estas pacientes

(31).

Daniel Sat Mufioz, Iris Contreras, Luz Ma Adriana Balderas, Guillermo Allan
Hernandez, Pedro Solano, Ignacio Mariscal, Martha Lomeli, Margarita Arimatea Diaz,
Joaquin Federico Mould Quevedo, Alma Rosa LOpez, Sergio Emilio Prieto y Gilberto
Morgan (2011), en su estudio descriptivo de CV en mujeres mexicanas con cancer de mama y
su asociacién con caracteristica sociodemogréficas, estados comorbidos y caracteristicas del
proceso de atencion; encontraron que los sintomas de fatiga, nauseas y voémito, estan
condicionados por la etapa clinica de la enfermedad relacionada directamente con la historia
natural del padecimiento y el deterioro fisico asociado a éste; también demostraron que la
falta de apoyo familiar y de pareja se relaciona con un impacto negativo en la funcién del rol,
la fatiga y el dolor, reflejo de un deterioro en la CV emocional, esto también evidenciado por
los bajos porcentajes de asistencia psicoldgica individual, grupos de autoayuda, consejeria

nutricional y fisioterapia, en el contexto institucional (32).

Fernanda Ribeiro y Marysia Mara Rodrigues (2012), realizaron una revision
documental, analizando la produccién cientifica nacional e internacional referente a
validaciones de instrumentos de evaluacion de la CV de pacientes en atenciones paliativas.
Esta revision, les permitio identificar: Instrumentos de CV genéricos: McGill Quality of Life
Questionnaire-Cardiff Short Form (MQOL-CSF), McGill Quality of Life Questionnaire,
Hospice Quality of Life Scale (HQLYS), Palliative Care Quality of Life Instrument (PQLI),
Functional Assessment of Chronic Illness Therapy - Pal (FACIT-PAL), Quality of Life

Questionnaire LC13 (QLQLC13), Quality of Life Questionnaire LMC21 (QLQLMC21);
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y también Instrumentos de CV para poblaciones especificas: Missoula-Vitas Quality of Life
Idex (MVVQOLI), Edmonton Symptom Acessment Scale (ESAS), Lung Cancer Symptom
Scale Mesothelioma (LCSSMeso), Hebrew Rehabilitation Center for Aged QL (HRCA-QL) ,
McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL-HB), McGill Quality of Life Questionnaire
(MQOL-K), McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL-HK), McGill Quality of Life
Questionnaire (MQOL-J), Palliative Outcome Scale (POS) (33). También identificaron que a
pesar de los multiples instrumentos de CV existentes, en Brasil no se ha validado ningln

instrumento de CV en pacientes en atencion paliativa (33).

Recalde y Samudio (2012), realizaron un estudio, en el que evaluaron la CV en
mujeres con céncer de mama que fueron sometidas a mastectomia y quimioterapia
ambulatoria. En esta evaluacion, identificaron que la dimension salud general fue la que
obtuvo el promedio méas bajo en las pacientes en tratamiento con intencién paliativa y dentro
de esta, el dominio funcional, arroj6 valores promedios mas bajos relacionado principalmente
por la actividad sexual (34). Los unicos factores que se asociaron significativamente a la CV
fueron la etapa de la enfermedad (etapa curativa mejor CV) y la presencia o no de linfedema

(mejor CV en las mujeres que no presentaron linfedema) (34).

Andrea Sosa (2014), en un estudio observacional, describe como se articulan los
conceptos de CV, salud y enfermedad en pacientes con cancer de mama avanzado en
tratamiento activo; encontrando la mas baja calidad de vida constituida por personas que no
estan en informadas sobre su enfermedad, con nivel de instruccion basica (estudios primarios
como maximo nivel alcanzado), no se arreglan para asistir a la consulta, no tienen ayuda
familiar, son mayores de 60 afios, a la mayoria se le realiz6 una mastectomia y ya no realizan

las tareas habituales (35).
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Fernando Gordillo, Maria José Fierro, Nelson Cevallos y Maria Cristina Cervantes
Vélez (2014), en un estudio transversal analitico, identificaron los principales determinantes
de la CVRS de pacientes con dolor neuropético oncol6gico, encontrando que el componente
fisico es el més afectado en la CV de estos pacientes, seguido del componente mental
relacionado con ansiedad y depresion, poniendo de manifiesto la fuerte influencia de la
comorbilidad psiquiatrica en la CVRS de los pacientes con dolor neuropético oncolégico, que
hace necesario la implementacion de un plan de atencion integral que incluya un oportuno

diagndstico y tratamiento a esta afectacion (36).

Ricardo Sanchez, Fabio Alexander Sierra y Elena Martin (2015), evaluaron el
concepto de CV desde la perspectiva del paciente con cancer, encontrando en dicha
evaluacion, que las formas graficas y los segmentos repetidos mas frecuentes se relacionaron
con conceptos de bienestar, salud, funcionalidad, buena alimentacién, aspectos familiares y

espirituales, conceptos que varian segun el tipo de cancer (37).

Paula Ruiz (2015), en un estudio observacional transversal, estudié la CV en mujeres
supervivientes al cancer de mama entre 5 a 8 afios, demostré que la CV de estas pacientes se
ve afectada tanto por secuelas fisicas (problemas en el brazo, estado fisico, problemas de
alimentacion y problemas de la mama), como por secuelas psicoldgicas (insatisfaccion de la

imagen corporal, estado emocional, funcionamiento social y funcionamiento sexual) (38).

Entre tanto, Estela Hernadndez, Manuel Bueno, Paola Salas y Manuel Sanz (2016),
realizaron un estudio descriptivo transversal para conocer la CV percibida por los pacientes
oncoldgicos terminales que reciben cuidados paliativos, en el que encontraron que la CV
percibida por estos pacientes la consideraron buena con una media de 51,77 puntos y en

general, estuvieron muy satisfechos con la asistencia médica, de enfermeria, de recepcion de
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servicios y de la organizacion en general, con una media de 83 puntos; asi existe una baja

relacion entre la CV percibida con la satisfaccion con la asistencia sanitaria recibida (39).

Asi mismo, Ricardo Sanchez, Fabio Sierra, Olga Lucia Morales (2017), hicieron un
estudio comparativo de CV entre mujeres con cancer de mama y otros canceres ginecoldgicos
que recibieron o no cuidado paliativo, reportando que la CV fue menor en las pacientes que
recibieron cuidado paliativo, especificamente en los dominios de bienestar fisico y funcional

y parecen ser independientes del estadio clinico (40).

Sonia Elena Pineda, Sandra Milena Andrade y Yaneth Marcela Montoya (2017), en un
estudio descriptivo, evaluaron la CV y los factores asociados en mujeres con cancer de mama
en tratamiento activo y encontraron que el 73,1% de las pacientes, calificaron su CV como
buena y encontrando que el dominio fisico fue el méas afectado (65.1 + 15.9), en tanto que el
entorno fue el menos afectado (78.2 + 14.2). Los resultados de su analisis demostraron que
las variables que explican el deterioro de la calidad de vida fueron: edad menor de 50 afios, y
diagndstico de cancer avanzado al ingreso a la administradora de planes de beneficio (EAPB),

mientras que los protectores fueron la satisfaccion con el servicio y la terapia hormonal (41).

Ticiane Dionizio de Sousa, Silmara Meneguin, Maria de Lourdes da Silva Ferreira y
Helio Amante Miot (2017), en un estudio comparativo entre la CV y el afrontamiento
religioso — espiritual de pacientes en cuidado paliativo y pacientes sanos; encontraron que la
CV de los participantes fue relativamente buena, y que el dominio psicologico fue el mas
afectado en el Grupo A (significativamente mayores, con niveles de educacién mas bajos, en
su mayoria viviendo solos y practicando la religién con mayor frecuencia); ambos grupos
presentaron altas puntuaciones de calidad de vida y de afrontamiento Espiritual-Religioso,
sugiriendo la posibilidad de estimular esa estrategia de afrontamiento en pacientes bajo

cuidados paliativos (42).
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Para Maria Eliane Moreira, Solange Fatima Geraldo, Regina Aparecida Garcia y
Namie OKkino (2018), en su estudio analitico sobre la CVRS en pacientes con cancer en
cuidados paliativos y su asociacion con los aspectos sociodemogréficos y clinicos,
demostraron que, en la evaluacion de la CV, el estado de salud global y la funcién desempefio
del papel tuvieron la peor evaluacion, en la escala de sintomas se destacaron dolor, fatiga,
insomnio y pérdida del apetito, en la asociacion de los dominios con las variables
sociodemogréficas hubo una asociacion significativa de la edad y escolaridad con la funcién
cognitiva y de renta mensual con el estado general de la salud en la asociacion de los
dominios con las variables clinicas hubo una asociacion significativa de metastasis con
funcion fisica, radioterapia con funcion social y tiempo de hospitalizacion con Escala
Funcional y finalmente en la asociacion de los dominios con la Escala de Sintomas presento
una asociacion significativa de fatiga con metéstasis, quimioterapia y tiempo de
hospitalizacién, dolor con quimioterapia y tiempo de hospitalizacién, insomnio con

procedimiento quirurgico y pérdida del apetito con quimioterapia (43).

Maria Cristina Enriquez y Maria de los angeles Vargas Flores (2018), realizaron un
estudio descriptivo a cerca de la influencia de los factores personales que afectan la
percepcion de la CV en mujeres con cancer de mama, encontrando un mayor indice de
sintomatologia mamaria (Z Y2 1.929, p ¥4 .054) con mayor afectacion para las que tienen
empleo, mayor afectacion del funcionamiento y del disfrute sexual en las casadas (Z% 2.567 y
2.205 respectivamente, p < .05), mayor nivel de pérdida del cabello las mujeres casadas (Z%
2.217, p < .05) sin embargo, también presentaban mejor imagen corporal que quienes

reportaron no tener hijos (Z ¥ 1.909, p ¥4 .056) (44).

Mar Zulueta, Maria Prieto y Laura Bermejo (2019), realizaron una revision de

literatura sobre la calidad del cuidado enfermero en el ambito paliativo y resaltaron:  Segun
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Parker y Hodgkinson, 2011, los nueve dominios para evaluar la calidad de los cuidados
paliativos son: control de sintomas, consideracion holistica de la persona y su calidad de vida,
aspectos funcionales, satisfaccion, relaciones interpersonales, toma de decisiones,
planificacién y continuidad de los cuidados, comunicacion, carga familiar y bienestar, calidad
de la muerte y experiencia del final de la vida. Segun Heyland et al. (2010) las prioridades
para mejorar los cuidados paliativos desde la vision del paciente y de los familiares,
identificando las areas de menor satisfaccion y las que consideraban mas importantes:
sentimientos de bienestar y calma, evaluacion y tratamiento de los problemas emocionales,
disponibilidad de los profesionales, comunicacion consistente y clara, y la necesidad de ser

escuchados (21).

Leonel dos Santos Silva, y Cols, a través de un estudio cuantitativo observacional,
evaluaron la CV de pacientes con cancer en tratamiento paliativo (TP) y en cuidado paliativo
(CP), reportando una mejor calidad de vida en el grupo TP, con medias mas altas en la
puntuacion total y en los diversos items de la escala de bienestar fisico, funcional, social /
familiar y paliativo; el grupo PT presenta sintomatologia leve, mientras que el grupo CP
muestra mayor intensidad y significacion en cuanto a somnolencia, apetito, bienestar y
puntaje total., posiblemente relacionado con la disminucién de la capacidad funcional y el
acompariamiento tardio de los profesionales paliativos, que deben evaluarse y controlarse
periédicamente para mejorar la calidad de vida, el objetivo principal de dicha filosofia del

cuidado (45).

Sergio Builes, Benigno Acea, Alejandra Garcia, Carmen Cereijo, Alberto Bouzon y
Joaquin Mosquera (2020), a través de un estudio observacional, evaluaron la percepcién
preoperatoria de CV en mujeres con cancer de mama, no identificando variables relacionadas

con la satisfaccion y la CV de las mujeres con cancer de mama antes de su intervencion
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quirdrgica, no obstante, esta valoracién prequirirgica es Util para orientar el proceso
informativo sobre los resultados posoperatorios, especialmente en aquellas pacientes con

valores altos de satisfaccion previa a la cirugia (46).

Instrumentos de Medida de Calidad de Vida

Esta multidimensionalidad, ha hecho que para evaluar la CVRS existan muchos
instrumentos confiables y validos disponibles, ninguno de estos ha surgido con un criterio
estandar para su uso en todas las situaciones. La seleccion del instrumento mas apropiado
depende de la poblacién, los resultados de intereés, el proposito de la evaluacion (por ejemplo,
el ensayo clinico, el uso de la oficina) y las caracteristicas de los propios instrumentos (1).
Las medidas genéricas de la CVRS hacen preguntas que generalmente son lo suficientemente
generales como para ser aplicables a casi todos, incluso a aquellos sin condiciones de salud,
capturan la gama mas amplia posible de dimensiones de CVRS, sin embargo, al hacerlo,
algunos de los detalles se pierden. Las medidas especificas, en comparacion, son similares a
usar un teleobjetivo, quitan parte del panorama general, pero son mas precisos, por lo tanto,

cada uno puede proporcionar informacion complementaria en diferentes niveles de detalle (1).

Tabla 4 Ventajas y desventajas de los tipos de medidas de calidad de vida
tipos de medidas de calidad de vida

Ventajas Genérico Dirigido

Aplicable en todas las poblaciones.

Proporciona puntos de referencia

Comparaciones entre enfermedad e intervencion cruzada
Indicador valido del estado de salud general
Identificacién de hallazgos insospechados.

Sensibilidad a condiciones comdrbidas.

Centrarse en &reas relevantes

Sensible a cambios en el estado clinico a lo largo del tiempo.
Describir los problemas especificos debidos a la enfermedad vy el
beneficio debido al tratamiento.

Fuerte relacion con los hallazgos de la enfermedad fisica.

Mas relevante y préactico.

X X X X X X

XX X X X

Fuente. Cella David, Nowinski Cindy J. Medicion de la CV en enfermedades cronicas: evaluacion funcional del sistema de

medicion de la terapia de enfermedades crénicas. 2002.
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Debido a que ningun instrumento es ideal en todas las situaciones, los investigadores y
los médicos han adoptado diversas estrategias al evaluar la CVRS. La estrategia preferida
puede ser usar una combinacion de instrumentos genéricos y especificos para capitalizar las
fortalezas de ambos, mientras minimiza las limitaciones de cada uno (1). Esta estrategia
usualmente toma la forma de un instrumento genérico central para evaluar las dimensiones
comunes de la CVRS, con la suplementacion de una subescala més especifica para la
enfermedad, condicién o intervencion de interés. El sistema FACIT, es un sistema de
evaluacion funcional de la terapia de enfermedades créonicas que evalta la CVRS en términos
de 4 dimensiones: bienestar fisico (PWB), bienestar emocional (EWB), bienestar social
(SWB) vy bienestar funcional (FWB), la dimension PWB incorpora los sintomas de la
enfermedad (p. Ej., Dolor) asi como los efectos secundarios del tratamiento. EWB es una
medida de la capacidad de afrontamiento y también refleja la experiencia de sentimientos que
van desde el placer hasta la angustia. SWB refleja la calidad de las relaciones con familiares
y amigos y la cantidad de actividades sociales. FWB se refiere a qué tan bien el individuo
puede realizar actividades de la vida diaria basicas e instrumentales, como el cuidado
personal, la administracion del hogar y el trabajo. El sistema de medicion comenzé con el
desarrollo del cuestionario genérico, el FACT-G, descrito anteriormente y posterior a ello
desarrollaron mdltiples subescalas de enfermedades, tratamientos y afecciones especificas

para complementar el FACT-G (1).

Por esta razon, para este estudio, se eligio la escala FACT-B version 4 que evalua la
CV en pacientes con cancer de mama y cuyo estudio de validacién sugiere aplicarlo en otras
fases clinicas de la enfermedad como es el manejo paliativo (14), con el propdsito de describir
las variables de CV de pacientes con cancer de mama paliativas que reciben cuidado paliativo
en la Unidad Oncologica Surcolombiana de Neiva. Esta version en particular, fue validada a

la cultura Colombiana, en el Instituto Nacional de Cancerologia de Bogota, entre los afios
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2007 a 2010 en mujeres con cancer de seno sometidas a procedimientos quirdrgicos, para
medir la calidad de vida de estas pacientes, a partir del analisis de cinco
dominios/dimensiones: bienestar fisico (7 items), bienestar social/familiar (7 items), bienestar
emocional (6 items), bienestar funcional (7 items) y una subescala especifica relacionada
tanto con la enfermedad como con el tratamiento del cancer de mama (9 items); y cuanto mas
alto sea el puntaje, mejor serd la calidad de vida (14). Esta escala fue seleccionada, teniendo
en cuenta su pertinencia con el tema, su especificidad y su consistencia interna reportada con
un coeficiente alfa de 0,8999, que permite identificar situaciones puntuales que afectan la
calidad de vida de las pacientes, permitiendo a futuro fortalecer acciones de cuidado y/o
protocolos de atencion fundamentados en necesidades reales e individualizadas de las

pacientes con estas caracteristicas (14).

Teorias y Modelos de Enfermeria que aportan herramientas para mejorar la

supervivencia de pacientes con enfermedades crdnicas

En la revision de la literatura relacionada con teorias o modelos que aportan al
fendmeno de calidad de vida en pacientes con cancer, se encontrd un unico estudio realizado
por Trivifio y Sanhueza (2004) que relaciona algunos modelos y teorias que marcan conductas
saludables y acciones influyentes en forma general hacia conductas saludables,
especificamente a personas con discapacidad por céncer, mostrando herramientas que
posibilitan mejor supervivencia, entre ellas: teorias de autocuidado, incertidumbre, estrés,
afrontamiento de crisis (47); sin embargo ninguna de ellas mide el constructo de CV ni son
aplicadas al cuidado paliativo, pero se hallé un modelo estructural de enfermeria de calidad de
vida e incertidumbre frente a la enfermedad de Shwatzmann en 1999, en el que propone un
modelo de evaluacion de factores psicosociales determinantes de la CVRS un poco mas

especifica para pacientes con cancer. En este modelo, Shwatzmann considera que la CV es
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un proceso dindmico y cambiante que incluye interacciones continuas entre el paciente y su
medio ambiente, interacciones determinadas por factores orgénicos (tipo de enfermedad y
evolucidn), psicoldgicos (personalidad y grado de cambio en sistema de valores, creencias y
expectativas), sociales y familiares (soporte social recibido y percibido), y de cuyas
resultantes dependera el bienestar fisico, psiquico y social y en la evaluacion general de la
vida que hace el paciente; pero en el 2003, Shwatzmann, presenta un modelo de CV adaptado
de Kuok Fai Leung, en donde postula el papel de los procesos de adaptacion a las nuevas
situaciones, los cuales llevan a cambios en la valoracién con patrones temporales o
interpersonales también cambiantes, que puede ser probado desde el punto de vista clinico a
través del estudio de los mecanismos de afrontamiento y patrones con los cuales la persona se

compara (48).

Para el presente estudio no se adopta el modelo de Shwatzmann, puesto que nuestro
interés no es medir el nivel de incertidumbre de los pacientes con enfermedades cronicas en
su CV frente a la enfermedad ni estudiaremos las causas de sus comportamientos, tampoco
tendremos en cuenta los tiempos de adaptacion (49); motivo por el cual adoptamos las
definiciones de los conceptos de CVRS de Cella y aplicamos un instrumento creado por él
mismo y administrado por la Organizacion FACIT como sistema de informacion de CV que
evalUa al paciente oncolégico en sus dimensiones generales fisicas, sociales, emocionales y
funcionales; pero también tiene en cuenta los sintomas y efectos secundarios especificos de la

enfermedad y su tratamiento como es la escala FACT-B (1).

Como se evidencia, a nivel disciplinar, el conocimiento se ha centrado en la CV de las
pacientes con cancer de mama en tratamiento de quimioterapia, radioterapia y muy
principalmente en pacientes sometidas a mastectomia por los efectos fisicos, psicologicos y

sexuales que generan; también se pone de manifiesto la escasez de estudios en la Gltima
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década (2010 a 2020) que investigan la CV en pacientes con cancer de mama y sus
supervivientes, y la nula produccion investigativa en el mismo periodo de tiempo sobre CV en

pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.

Por lo tanto, el fendmeno de estudio propuesto en esta investigacion permite conocer
las caracteristicas de CV de las pacientes con cancer de mama en fase paliativa que reciben
cuidado paliativo que ain no han sido estudiadas, y que representan un al alto impacto en la
CV de las pacientes con esta enfermedad a nivel mundial y nacional, en respuesta al alto
porcentaje de pacientes diagnosticadas en fase avanzada y metastasica y a la naturaleza
progresiva del curso de la enfermedad,; asi como también, a las politicas nacionales que
promueven el manejo integral de los cuidados paliativos (Ley Consuelo Davis Saavedra) y a
la necesidad de contribuir al desarrollo de destrezas, actitudes y fundamentos teoricos que le
permitan a enfermeria intervenir de manera eficaz en la deteccién, valoracién y manejo de los

sintomas mejorando la calidad de vida de la paciente y su familia.
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METODOLOGIA

Tipo de estudio:

La presente investigacion es de enfoque cuantitativo, de tipo descriptivo transversal,
en la cual se realizo la descripcion de la calidad de vida de las pacientes con cancer de mama
en cuidado paliativo de la Unidad Oncoldgica Surcolombiana en un momento determinado

del tiempo.

Poblacion:

Mujeres con cancer de mama que asistieron a la consulta de dolor y cuidado paliativo

de la Unidad Oncol6gica Surcolombiana durante el primer trimestre de 2020.

Tipo de muestreo:

Para este estudio se empled un muestreo probabilistico por conveniencia, porque todas
las pacientes programadas para la consulta de dolor y cuidado paliativo durante el primer
trimestre de 2020 en la Unidad Oncolégica Surcolombiana, tomadas de la base de datos de la
consulta programada, fueron elegidas para participar siempre y cuando cumplieran con los
criterios de inclusion y exclusion y aceptaran participar mediante la firma del consentimiento

informado.

Muestra

La muestra estuvo constituida por 40 mujeres con cancer de mama programadas para
consulta de dolor y cuidado paliativo en la Unidad Oncologica Surcolombiana durante el

primer trimestre de 2020, entre los 40 y los 99 afios de edad, la mayoria de ellas con
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histologia de carcinoma ductal infiltrante, triple negativas, en estadios IIC y IV. Esta
muestra, se obtuvo de la base de datos de la consulta de dolor y cuidados paliativos del primer
trimestre de 2020, filtrando 44 pacientes con cancer de mama, de las cuales 40 cumplieron

con los criterios de inclusion y exclusion y se excluyeron 4 pacientes, 2 por tener problemas

cognitivos que impedian su comunicacion y 2 por inasistencia a la consulta.

Tabla 5 Criterios de inclusién y exclusion de los participantes

Criterios de inclusion

Criterios de exclusion

Pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo de
la Unidad Oncoldgica Surcolombiana que asistieron a
la consulta de dolor y cuidado paliativo en el primer
trimestre de 2020

Mayores de 18 afios

IK superior al 50%

Estadios Il y IV

Pacientes que voluntariamente aceptaron participar en
el estudio a través de consentimiento informado

Otros diagnosticos oncoldgicos diferentes a cancer de
mama

Pacientes con problemas de comunicacion, problemas
cognitivos y enfermedades mentales que no puedan
responder el instrumento de evaluacion de calidad de
vida FACT-B

Pacientes masculinos con cancer de mama

Pacientes en consulta de primera vez de dolor y
cuidados paliativos

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los criterios definidos para el estudio.

Procedimiento y fases:

Fase 1: Revision bibliogréafica: Se realizd una revision bibliografica en bases de
datos EMBASE, LILACS, Crochane, Up to date, PUB MED, Scielo, de estudios relacionados
con calidad de vida, pacientes con cancer de mama y cuidados paliativos, asi como también
de conceptos relacionados con la investigacion.

Fase 2: Sustentacion del Proyecto: Se sustent6 el Proyecto de investigacion ante el
Comité de Etica de la facultad de Enfermeria de la Pontificia Universidad Javeriana y de la
Unidad Oncoldgica Surcolombiana, obteniendo el aval ético para la recoleccion de la

informacion.
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Fase 3: Socializacion de Propuesta de Investigacion: Una vez aprobada la
ejecucion del proyecto de investigacion por el Comité de Etica de la Unidad Oncoldgica
Surcolombiana, se socializdé la propuesta investigativa con todo el equipo asistencial y
administrativo en la reunion mensual del personal de la Institucion.

Fase 4: Seleccion de la muestra: El lunes de cada semana se realizo la revision de la
base de datos de consulta de dolor y cuidado paliativo que estaba programada para los dias
lunes, martes y jueves de 02:00 a 06:00 PM, identificando el horario de consulta de las
pacientes programadas con diagnostico de cancer de mama para poderlas canalizar durante la
consulta y este mismo dia se reviso la historia clinica de las pacientes, con el fin de verificar
que cumplieran con los criterios de inclusion.

El dia de la Consulta se dispuso de un consultorio para la aplicacion del instrumento
frente al consultorio del especialista que iba a brindar la atencion de dolor y cuidado paliativo
con el fin de brindar seguridad a la paciente. Teniendo en cuenta que las pacientes debian
asistir 30 minutos antes de la consulta, estas se canalizaron a través de la persona encargada
del proceso de facturacion con la investigadora que aplicaria el Instrumento de estudio, quien
invitaba a la paciente a participar en la investigacion “Calidad de Vida de pacientes con
cancer de mama en cuidado paliativo de la Unidad Oncoldgica Surcolombiana 2020 e
ingresaba al consultorio destinado para este fin, donde inicialmente explicaba el objetivo del
estudio, como se realizaria (mediante la aplicacion de una ficha sociodemogréfica y la escala
FACT-B), las implicaciones para el paciente, los beneficios para la institucion y para la
profesion, la confidencialidad de los datos, el tiempo de duracion y confirmaba que la
paciente hubiera comprendido la informacion suministrada y que aceptaba participar en el

estudio mediante la firma del Consentimiento informado.



58

Fase 5: Aplicacion del instrumento: Con el consentimiento de la paciente y una vez
reconfirmado los criterios de inclusién, se aplico la ficha sociodemografica y el instrumento
FACT-B mediante un formulario digital interactivo de Google que recopil6 los datos en una
hoja de calculo en el programa Excel, que se alimentaba automaticamente en la medida en
que se ingresaban los datos.

Fase 6: Analisis de datos: Una vez se culminé la recoleccion de los datos de toda la
muestra, estos se exportaron a una hoja de calculo Excel, para la elaboracion de la base de
datos, la cual fue depurada, es decir, se realizo la transformacion de nombres de variables, se
asignaron valores a variables y se elaboraron los metadatos para hacerlos compatibles con el
paquete estadistico SPPSS version No. 25. Ya con la base de datos en el programa estadistico
PSPSS, se depuré nuevamente y se procedié a la realizacion de los analisis estadisticos, la
discusién y las conclusiones.

Fase 7: Divulgacion de resultados: Frente a la situacion actual de cuarentena
secundaria a la pandemia por COVID 19, la divulgacion se cumplira en su totalidad cuando se
puedan establecer contactos personales, institucionales y gremiales que lo permitan, entre
tanto se utilizardn medios virtuales para el inicio de la socializacion. Se realizara
socializacion de los resultados con la institucion a través de la participacion de la educacion
continuada mensual que se realiza al talento humano, mediante junta de comité de ética se
comunicaran los resultados y se harad entrega del documento que sustenta la propuesta de
seguimiento por enfermeria al paciente con cancer en el programa de cuidado paliativo, se
incluiran los resultados dentro del Boletin de Seguridad del Paciente de la Unidad Oncolégica
Surcolombiana el cual se distribuye en todo el personal médico oncoldgico y secretaria de
salud departamental del Huila que es de emision trimestral pero que para este periodo por los
motivos descritos anteriormente aun falta definir fecha de expedicion, entre tanto, ya se

solicitd el espacio para la socializacion en este documento institucional. Para la socializacion
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a nivel nacional, el grupo de esta investigacion participara en el Congreso Nacional de

Cuidado Paliativo y en el Congreso Surcolombiano de Oncored sobre actualizacion en

oncologia.

A continuacion, se describen las variables independientes del estudio, conformadas

por variables sociodemogréficas y clinicas (Tabla 6 y Tabla 7) que pueden incidir en la CV de

las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo:

Tabla 6 Variables sociodemogréficas

Variable
Edad

Estrato

socioecondmico

Nivel de
escolaridad

Ocupacion

Estado civil

Tiene hijos

Convivencia

Definicion
conceptual
Tiempo de vida

Clasificacion en
estratos de los
inmuebles
residenciales y los
servicios publicos con
los que cuenta

Grado mas elevado
de estudios
académicos
alcanzados

Empleo o
especializacion de su
trabajo

Condicion de una
persona en funcion si
tiene 0 no pareja y su
situacion legal
respecto a esto

Individuo
considerado por la
paciente como su hijo
Vive en compafiia de
otros individuos

Definicion operacional

Personas entre los 18 y 60 afios.

Estrato 1

Estrato 2
Estrato 3
Estrato 4
Estrato 5
Estrato 6
Primaria

Secundaria
Pregrado
Posgrado

Ama de casa

Pensionada

Empleada
Independiente
Soltera
Casada
Divorciada
Viuda
Unién libre
Si
No
Sola

Con pareja
Con hijos

Con pareja e hijos
Con familia extensa

Nivel de medicién

Razoén

Ordinal

Ordinal

Nominal

Nominal

Nominal

Nominal
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Estas personas Aporte de la familia Si Nominal
participan con la que convive en
activamente en su su cuidado personal
cuidado

No Nominal
Lugar de Lugar donde vive Rural Nominal

procedencia
Urbana

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

Tabla 7 Variables clinicas

Variable Definicion conceptual Definicion operacional vae_l _c!e
medicion
Histologia Tipo de células de las que deriva el Carcinoma Ductal Infiltrante Nominal
tumor
Carcinoma Mucinoso Invasivo
Carcinoma Canalicular Infiltrante
Adenocarcinoma Ductal Infiltrante
Adenocarcinoma Ductal
Micropapilar
Adenocarcinoma Micropapilar
Infiltrante
Estadio clinico Clasificacion del tumor de acurerdo In situ Ordinal
al tamafio, el compromiso 1B
ganglionar y la presencia de
metéstasis MA
B
Ic
v
Receptores Expresion de receptores de Positivo Nominal
hormonales estrogenos y progesterona
presentes en la célula tumoral Negativo
HER2 Expresion de receptores de Positivo Nominal
membrana HER2 presentes en la
célula tumoral Negativo
Ki 67 Medida de la velocidad de Alto Nominal
crecimiento y divisién de las
células tumorales Bajo
Tiempo que llevan Medida de tiempo desde que la Menos de 6 meses Ordinal
las pacientes en el paciente ingresé al programa de Entre 6 ~
programa de cuidados paliativos hasta la ntre 6 Mesesy un ano
cuidados actualidad Mas de un afio
paliativos
Tra_tamlentos que T_ratam;eptos oncolo_glcos y Dolor sintomético Nominal
reciben las sintomaéticos que reciben
pacientes en la secundario a su patologia de cancer Hormonoterapia
actualidad de mama

Bifosfonatos
Inmunoterapia
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Quimioterapia
Radioterapia

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

Seguidamente, en la descripcion de las variables del estudio, se presentan las variables
dependientes (Tabla 8), constituidas por las dimensiones que evalGa la CV del instrumento

FACT-B en mujeres con cancer de mama:

Tabla 8 operacionalizacion de la variable de calidad de vida (Instrumento FACT-B)

. ., s . Unidad de Nivel de
Dimensién Definicién Indicador Naturaleza Medida Medicion
Nada/Un poco
Me falta energia Cualitativa Algo/Mucho/ Ordinal
Muchisimo
Esla
percepcién Nada/Un pOCO
del estado Tengo nauseas Cualitativa Algo/Mucho/ Ordinal
fisico o la Muchisimo
salud, Debido a mi estado fisico, Nada/Un poco
entendida  tengo dificultad para atender a  Cualitativa Algo/Mucho/ Ordinal
como las necesidades de mi familia Muchisimo
ausencia Nada/Un
FT:SI-IS—'IACD(? de enfgrmeda Tengo dolor Cualitativa poco/Algo/Muc  Ordinal
) ho/ Muchisimo
los sintomas
producidos Nada/ Un poco/
por la Me mol_estan los efec_tos Cualitativa Algo/ Mucho/ Ordinal
secundarios del tratamiento o
enfermedad, y Muchisimo
los efectos Nada/ Un poco/
adversos Me siento enfermo Cualitativa Algo/ Mucho/  Ordinal
del tratamient Muchisimo
0
Tengo que pasar tiempo o Nada/Un poco .
acostado Cualitativa AIgo/M_ucho Ordinal
Muchisimo
Es Ia_ . Me siento cercano(a) a mis I Nada/Un poco .
percepcion amistades Cualitativa  Algo/Mucho Ordinal
del individuo Muchisimo
reltji:ilgﬁes Recibo apoyo emocional por Nada/Un poco
. . - Cualitativa  Algo/Mucho Ordinal
interpersonale parte de mi familia Muchisimo
sy losroles
AMBIENTE soZiaIes enla  Recib te de mi Nada/Un poco
FASMOICI:_II::B Y vida como la ecibo ap(;ﬁ)isrf[g;g:r CUeEMIS ¢ yalitativa Algo/Mucho Ordinal
necesidad de Muchisimo
apoyo familia i £amilia h . Nada/Un poco
ry social, la Mi familia ha aceptado mi Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
rellagi()n enfermedad Muchisimo
medico- Estoy satisfecho(a) con la Nada/Un poco
paciente, €l manera en que se comunicami  Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
desempefio familia acerca de mi Muchisimo
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laboral. enfermedad
Me siento cercano(a) a mi Nada/Un poco
pareja (o a la persona que es mi  Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
principal fuente de apoyo) Muchisimo
. . Nada/Un poco
Estoy satisfecho(a) con mi vida Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
sexual P
Muchisimo
. . —_— Nada/Un poco :
Me siento triste Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
Esla Muchisimo
percepcion
del individuo
de su estado
cognitivoy Estoy satisfecho(a) de como Nada/Un poco
afectlvp como me estoy enfrentando a mi Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
¢l ”?'edo' enfermedad Muchisimo
la ansiedad, la
incomunicaci
on, la pérdida
de autoestima
,la ]
EI\/IIESE'IA\(I)DI\?AL incertidumbre  EStoy perdiendo las esperanzas Nada/Un poco
del futuro. en la lucha contra mi Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
También Muchisimo
incluye las
creencias enfermedad
personales, Nada/Un poco
ESPI_“'_EU3|95 Me siento nervioso(a) Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
y religiosas ¢ Muchisimo
. omo el Nada/Un poco
S|gn|f_|cado de Me preocupa morir Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
la \.”ds yla Muchisimo
actitud ante
el sufrimiento Nada/Un poco
Me preocupa que mi I AIQO/M.UChO .
Cualitativa Muchisimo Ordinal
enfermedad empeore
Puedo trabajar (incluya el Cualitativa 'lgl\?da/Un poco Ordinal
h go/Mucho
trabajo en el hogar) Muchisimo
Valor que da
CAPACIDAD | el paciente a Mi trabajo me satisface Cualitati Nf‘da//U“ ph°°° dinal
DE su autonomia  (incluya el trabajo en el hogar) CUalitativa - Algo/Mucho —— Ordina
FUNCIONA- en las Muchisimo
MIENTO diferentes Nada/Un poco
PERSONAL | actividades de Puedo disfrutar de la vida Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
la vida diaria Muchisimo
Nada/Un poco
He aceptado mi enfermedad ~ Cualitativa Algo/Mucho Ordinal

Muchisimo



Nada/Un poco
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Duermo bien Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
Muchisimo
Disfruto con mis pasatiempos litati N?da/Un phoco inal
de siempre Cualitativa A go/l,\/l'uc 0 Ordina
Muchisimo
Nada/Un poco
Estoy satisfecho(a) con mi I Algo/Mucho .
calidad de vida actual Cualitativa Muchisimo Ordinal
. Nada/Un poco
Me ha faIr?Sd(?rzlr alre para Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
P Muchisimo
Nada/Un poco
ES:;)anerrzoggF\)/zzzrcnﬂg la Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
Muchisimo
Tengo el brazo o los brazos litati N?da/Un phoco inal
hinchados o doloridos Cualitativa A go/M_uc 0 Ordina
Muchisimo
Nada/Un poco
Me siento fisicamente atractiva Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
Muchisimo
Subescala i/
especifica o Nada/Un poco
para el cancer Me mOIei':blee:IF(;erdlda de Cualitativa AlgOIMUChO Ordinal
de mama. Muchisimo
Situaciones ~ Me preocupa que, algun dia,
A - - - Nada/Un poco
OTRAS relacionadas ~ Otros miembros de mi familia o oiiotiva Algo/Mucho Ordinal
PREOCU- con su puedan padecer de la misma Muchisimo
PACIONES | patologia que enfermedad
la paciente
valora como Me preocupan las
preoct:)pacmn consecuerlmas_ fiel estrés (la Nada/Un poco
complicacién ension) Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
Muchisimo
en mi enfermedad
. Nada/Un poco
Me molestan e':g cambios de Cualitativa  Algo/Mucho Ordinal
P Muchisimo
Nada/Un poco
Me sigo sintiendo una mujer  Cualitativa Algo/Mucho Ordinal
Muchisimo
Tengo dolor en ciertas partes litati N?da/Un phoco inal
del cuerpo Cualitativa A go/M_uc 0 Ordina
Muchisimo

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.
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Técnicas e Instrumentos:

En la busqueda bibliografica en diferentes bases de datos: EMBASE, LILACS,
Crochane, Up to date, PUB MED, Scielo, se encontraron pocas escalas validadas en
Colombia para evaluar calidad de vida en pacientes con cancer (gastrico EORTC QLQ-
ST022, préstata QLQ-C30) pero solo la escala FACT-B evalua la calidad de vida en pacientes
con cancer de mama y cuyo estudio de validacion sugiere aplicarlo en otras fases clinicas de
la enfermedad como es el manejo paliativo.

Una vez identificado el instrumento, se ingres6 a la plataforma virtual de la
Organizacion FACIT (FACIT.org), en donde se solicitd la autorizacién para la aplicacion de
la escala FACT-B validada en Colombia para el presente estudio de investigacion, el cual fue
aprobado mediante acuerdo de licencia de la escala a nombre de Fernanda Gisella Molina
Ortiz.

Por lo tanto, para este estudio se utilizé una ficha sociodemografica que permitio
caracterizar la poblacion participante y la escala FACT-B Version 4 traducida al espafiol para
la descripcion de las variables de CV de las pacientes con cancer de mama en manejo
paliativo de la Unidad Oncolégica Surcolombiana,

La escala FACT-B, hace parte de las escalas FACIT disefiadas para medir CV, esta
version en particular, valida a la cultura colombiana, mide CV de pacientes con cancer de
mama y fue validada en el Instituto Nacional de Cancerologia de Bogota, entre los afios 2007
a 2010 en mujeres con cancer de mama sometidas a procedimientos quirargicos. Disefiada
para la autoadministracion del paciente, pero para esta investigacion fue aplicada en forma
personal con el fin que todas las preguntas sean interpretadas y contestadas correctamente.

Para la recoleccion de datos la guia de puntuacion FACT-B identifica aquellas
afirmaciones que deben revertirse antes de agregarse para obtener los totales de la subescala.

Las afirmaciones declaradas negativamente se invierten al restarle “4” al resultado de la
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afirmacion. Después de invertir las afirmaciones de forma correcta, todos los resultados de
las afirmaciones de la subescala se suman para obtener un total, que es la puntuacién de la
subescala. Cuanto mas alto sea el puntaje, mejor sera la calidad de vida.

Obtenciéon de un puntaje total: La puntuacion total para las escalas FACIT
especificas es la suma de la FACT-G (las primeras 4 subescalas comunes a casi todas las

escalas) mas la subescala "Preocupaciones adicionales".

Consideraciones éticas

La presente investigacion se desarrolld bajo los principios éticos establecidos en la
Declaracion de Helsinki, el Reporte Belmont sobre los principios éticos en estudios de
investigacion en seres humanos, el Cddigo Deontolégico ACOFAEN Colombia sobre los
principios que rigen nuestra disciplina de enfermeria y la Resolucion 008430 de Octubre 4 de
1993 y en cumplimiento con los aspectos mencionados en el Articulo 6 de la presente
resolucion, este estudio se desarroll6 conforme a los siguientes criterios:

En primer lugar se consideraron los principios de respeto a las personas que
participaron en la investigacion, para proteger su salud y sus derechos individuales, siendo
inicialmente sometido y aprobado ante los comités de ética de la Pontificia Universidad
Javeriana y la Direccion de la Unidad Oncologica Surcolombiana, asi mismo proteger el
derecho de confidencialidad, mediante la aplicacion del consentimiento informado que fue
codificado para identificar el instrumento de medida de CV y firmado por escrito por el
sujeto de investigacion o su representante legal con las excepciones dispuestas en la
Resolucion 008430/93, y la aplicacion de los cuestionarios (ficha sociodemografica y la
escala FACT-B) en un consultorio privado, garantizando la privacidad del estudio.

Bajo el mismo principio de respeto, se realizé una explicacion breve de los principios

éticos que justificaron la investigacion de acuerdo a una normatividad internacional



66

(Declaracion de Helsinki y Reporte de Belmont) y nacional (Resolucién 008430/93 y Cédigo
Deontoldégico ACOFAEN); una descripcion clara de los riesgos y las garantias de seguridad
que se brindaron a los pacientes, la mencion de la experiencia de las investigadoras en el
cuidado de pacientes y la responsabilidad de la entidad de salud que aprobo la intervencion.

En segundo lugar, se tuvo en cuenta el principio de Beneficencia, el cual contempld
los riesgos y beneficios de la investigacion, considerando esta Investigacion como RIESGO
MINIMO, debido a que durante la aplicacion de la prueba, podria presentarse llanto
imprevisto, para lo cual, previo a la recoleccion de datos y respetando este principio, las
investigadoras fueron entrenadas por la psicloga de la Institucidn en técnicas de intervencion
en crisis y se dispuso de apoyo psicoldgico y del médico paliativista de la Institucion, esto con
autorizacion previa de la Direccion de la Unidad Oncoldgica Surcolombiana.

Finalmente, se considero el principio de Justicia en el que se examind la seleccion de
los sujetos participantes mediante los criterios de inclusion y exclusion realizados

pertinentemente para esta investigacion.



67

ANALISIS DE RESULTADOS

En este capitulo, se presenta el proceso de la sistematizacion de los datos obtenidos a
través de la aplicacion de la ficha sociodemogréfica y del instrumento de medicion de CV en
cancer de mama FACT-B.

Para el andlisis de la informacidn se generé una base de datos en el programa SPSS
version 25 a fin de realizar un andlisis descriptivo de las variables sociodemograficas, clinicas
y de los cinco dominios que evalla la escala FACT-B de bienestar fisico (PWB), bienestar
emocional (EWB), bienestar social (SWB), bienestar funcional (FWB) y la dimension otras
preocupaciones (PWB) que incorpora los sintomas propios del cancer de mama y los efectos
secundarios del tratamiento. La muestra estuvo constituida por 40 pacientes con cancer de
mama que asistieron a consulta de dolor y cuidado paliativo, que cumplieron con los criterios
de inclusion y a quienes previa a la aceptacion de la participacion en el estudio mediante
firma de consentimiento informado se les aplicaron la ficha sociodemogréfica y la escala

FACT-B

Caracterizacién sociodemografica

Dentro de las variables sociodemogréaficas, la edad se analizd con medidas de

tendencia central (media, mediana y moda) y medidas de dispersion (desviacion tipica) (Tabla

9).

Tabla 9 Edad de las pacientes participantes
Estadisticos Valores

n 40
Media 58,225
Desviacién tipica 14,421
Mediana 57,5
Moda 65
Minimo 32
Maximo 99
Percentil 25 49,25
Percentil 50 57,5
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Percentil 75 66,75
Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

La edad de las participantes oscila entre los 32 y los 99 afios, con una media de 58,225
afios, una desviacion tipica de 14,421 y una moda de 65 afios. Como se puede observar la
mediana con 57,5 afios tiene un valor similar a la media.

Para las variables cualitativas a las que pertenecen las otras variables
sociodemogréficas, se aplico medidas de frecuencias y medidas de posicion (media, mediana
y moda). Es asi como para el estrato socioeconémico (Tabla 10), escolaridad (Tabla 11),
ocupacion de las participantes (Tabla 12), estado civil (Tabla 13), hijos (Tabla 14), personas

con las que convive (Tabla 15), apoyo (Tabla 16) y procedencia (Tabla 17) los datos se

presentan mediante porcentajes con respecto al total de datos obtenidos.

Tabla 10 Estrato Socioeconémico

Estrato Frecuencia | Porcentaje
Uno 23 57,50%
Dos 14 35%
Tres 3 7,50%
Total 40 100%
Mediana Uno
Moda Uno

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

Como se puede observar, 23 pacientes que corresponde al 57,5% de la muestra
pertenecen principalmente al estrato uno, seguido del estrato dos con 14 pacientes es decir el
35% de la misma; mientras que el estrato tres tuvo una representacion minoritaria con 3

pacientes que es el 7,5% del total.



Tabla 11 Escolaridad

Nivel de
escolaridad | Frecuencia | Porcentaje

Sin

escolaridad 1 2,5%
Primaria 26 65%
Secundaria 10 25%
Pregrado 2,5%
Posgrado 5%
Total 40 100%
Mediana Primaria
Moda Primaria

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

La escolaridad mas frecuente fue primaria con 26 pacientes que equivale al 65% del
total de la muestra, seguido de secundaria con 10 pacientes es decir el 25% de la misma, y el
7,5% restante se distribuyeron entre posgrado con 2 pacientes y sin escolaridad con 1

paciente, o sea el 5% y 2,5% respectivamente.

Tabla 12 Ocupacion de las participantes

Ocupacién | Frecuencia | Porcentaje
Ama de casa 34 85%
Independiente 10%
Pensionada 5%
Total 40 100%
Mediana Ama de casa
Moda Ama de casa

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

En cuanto a la ocupacion de las pacientes, la moda se presentd en ama con 34
pacientes el 85% de la muestra, 4 pacientes son independientes, es decir el 10% vy las dos

pacientes restantes que corresponde al 5% son pensionadas.

Tabla 13 Estado civil de las participantes

Estado civil | Frecuencia | Porcentaje
Soltera 13 32,50%
Casada 14 35%

Union libre 11 27,50%
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Viuda 2 5%
Total 40 100%
Mediana Casada

Moda Casada

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

En la frecuencia del estado civil, la distribucion es uniforme entre casada con 14
pacientes el 35% de la muestra, soltera con 13 pacientes el 32,5%, y union libre con 11
pacientes es decir el 27,5%; mientras que solo se encontraron 2 viudas equivalentes al 5% del

total.

Tabla 14 Pacientes que tienen hijos

Maternidad | Frecuencia | Porcentaje
No 6 15%
Si 34 85%
Total 40 100%
Mediana Si

Moda Si

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

La mayoria de las pacientes, representadas por 34 de ellas que equivale al 85% de la

muestra reportaron tener hijos mientras que 6 de ellas, o sea el 15% restantes no.

Tabla 15 Personas con las que conviven las participantes

Convivencia | Frecuencia | Porcentaje
Con pareja 9 22,50%
Pareja e hijos 15 37,50%
Familia
extensa 22,50%
Hijos 10%
Sola 7,50%
Total 40 100%

Pareja e

Mediana hijos

Pareja e
Moda hijos

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.
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En cuanto a la convivencia, se observa gque la moda se encuentra en la convivencia con
pareja e hijos 15 pacientes que representan el 37,5% de la muestra, seguida de convivencia
con pareja y convivencia con familia extensa de igual distribucion con 9 pacientes en cada
grupo equivalente cada uno al 22,5% y el 17,5% restante comprenden 4 pacientes que viven

unicamente con sus hijos es decir el 10% y 3 pacientes que viven solas o sea el 7,5%.

Tabla 16 Participacion de las personas con las que conviven las pacientes en su cuidado

Participacion | Frecuencia | Porcentaje
No 3 7,5%
Si 37 92,5%
Total 40 100%
Mediana Si

Moda Si

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

El 92,5% de las pacientes, es decir 37 de ellas, reciben apoyo en su cuidado y en la
ejecucion de las actividades basicas de la vida diaria por parte de las personas con las que

convive, mientras que el 7,5% restante es decir las 3 pacientes faltantes no reciben este apoyo.

Tabla 17 Procedencia de las pacientes

Procedencia | Frecuencia | Porcentaje
Urbana 32 80%
Rural 8 20%
Total 40 100
Mediana Urbana
Moda Urbana

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

La principal procedencia de las pacientes con 32 participantes del total de la muestra
gue equivale al 80% proceden del area urbana, mientras que 8 de ellas, es decir el 20%

restante proceden del area rural.



Caracterizacién Clinica

Los datos clinicos, también hacen parte de las variables cualitativas del estudio, por lo
que los resultados se presentan mediante medidas de frecuencias y medidas de posicion de
media, mediana y moda, como son el diagndstico histologico (Tabla 18), estadio clinico de la

enfermedad (Tabla 19), inmunohistoquimica (Tabla 20), tiempo en el programa (Tabla 21) y

tratamientos que reciben (Tabla 22).

Tabla 18 Diagnéstico histolégico de las pacientes

Diagnostico Frecuencia Porcentaje (%)
Carcinoma Ductal Infiltrante 32 80
Carcinoma Mucinoso Invasivo 1 2,5
Carcinoma Canalicular Infiltrante 1 2,5
Adenocarcinoma Ductal Infiltrante 4 10
Adenocarcinoma Ductal Micropapilar 1 2,5
Adenocarcinoma Micropapilar
Infiltrante 1 2,5
Total 40 100
Carcinoma Ductal
Mediana Infiltrante
Carcinoma Ductal
Moda Infiltrante

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.

Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

El diagnostico histolégico més frecuente en las pacientes fue el carcinoma ductal
infiltrante con 32 pacientes es decir 80% del total de la muestra, seguido con una notable
disminucion en la frecuencia de presentacion por el adecocarcinoma ductal infiltrante con 4
pacientes que comprende un 10%; y el 10% restante se clasificd en porcentajes iguales de
2,5% cada uno representado por 1 paciente en cada grupo, se clasific6 como carcinoma

mucinoso invasivo, carcinoma canalicular infiltrante, adenocarcinoma ductal micropapilar y

adenocarcinoma micropapilar infiltrante.




Tabla 19 Estadio actual de la enfermedad

Estadio Frecuencia | Porcentaje (%)
Inic 10 25
v 30 75
Total 40 100
Mediana v
Moda v
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Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

En el momento de la participacion en el estudio, el 75% de las pacientes participantes,
es decir 30 pacientes del total de la muestra, se encontraban con cancer de mama en estadio
IV, en otras palabras con metéstasis a otras partes del cuerpo y el 25% es decir las 10
pacientes restantes se encontraban con cancer de mama en estadio IlIC, dicho de manera
descriptiva con cancer de mama localmente avanzado, con mas de 10 ganglios axilares
comprometidos mas compromiso de ganglios retroesternales e infraclaviculares, lo que las

hace de mayor riesgo de recaida y progresion.

Tabla 20 Inmunohistoquimica del cancer de mama de las pacientes

Variable Frecuencia Porcentaje (%)
Receptores hormonales

Negativo 21 52,5
Positivo 19 47,5
Total 40 100%
Mediana Negativo
Moda Negativo

HER?2
Negativo 33 82,5
Positivo 7 17,5
Total 40 100
Mediana Negativo
Moda Negativo

Ki 67
Alto 35 87,5
Bajo 5 12,5
Total 40 100
Mediana Alto
Moda Alto

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.
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Respecto a la clasificacién inmunohistoquimica que tiene un claro impacto en el
contexto clinico en términos de diagndstico, pronostico y tratamiento, encontramos que el
52,5% de las pacientes es decir 21 de ellas presentaron receptores hormonales negativos, el
82,5% es decir 33 de ellas presentaron HER2 negativo y el 87,5% es decir 35 pacientes
presentaron Ki 67 alto; evidenciando que la mayoria tienen caracteristicas de mal pronéstico y

agresividad, con mayor riesgo de recaida y progresion.

Tabla 21 Tiempo que llevan las pacientes en atencion en el programa de cuidado paliativo

Tiempo Frecuencia | Porcentaje
Menor a 6 meses 27 67,50%
Entre 6 meses y un
ano 12,50%
Mas de un afio 20%
Total 40 100%

Menor a 6
Mediana meses

Menor a 6
Moda meses

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

La moda del tiempo que llevan las pacientes en el programa de cuidados paliativos es
menor a 6 meses con una frecuencia de 27 pacientes que equivale al 67,5%, s6lo 8 pacientes
es decir el 20% llevan mas de un afio en el programa, y los 5 pacientes restantes equivalentes

al 12,5% llevan en el programa de 6 meses a 1 afio.

Tabla 22 Tratamientos que reciben las pacientes en la actualidad

Porcentaje
Tratamiento | Frecuencia (%)

Dolor

sintomético 40 100
Hormonoterapia 9 22,5
Bifosfonatos 10 25
Inmunoterapia 2 5
Quimioterapia 22 55
Radioterapia 8 20

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.

Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.
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Como se puede observar, las 40 pacientes, es decir el 100% de las participantes que
hacen parte del programa de cuidados paliativos reciben tratamiento sintomético y los otros
tratamientos oncoldgicos que reciben simultaneamente al tratamiento sintomético son:
quimioterapia 22 pacientes (55%), bifosfonatos 10 pacientes (25%), hormonoterapia 9

pacientes (22,5%), radioterapia 8 pacientes (20%) e inmunoterapia 2 pacientes (5%).

Tabla 23 Tratamientos actuales que reciben las pacientes

Tratamiento Frecuencia Porcentaje (%)
Dolor/sintomético 4 10
Hormonoterapia, Dolor/sintomético 3 7,5
Hormonoterapia, Dolor/sintomatico,

Bifosfonatos 6 15

Inmunoterapia, Dolor/sintomatico, Bifosfonatos 1 2,5

Quimioterapia, Dolor/sintomatico 14 35

Quimioterapia, Dolor/sintomatico, Bifosfonatos 3 7,5

Quimioterapia, Inmunoterapia,

Dolor/sintoméatico 1 2,5

Quimioterapia, Radioterapia, Dolor/sintomético 4 10

Radioterapia, Dolor/sintomético 4 10

Total 40 100
Quimioterapia,

Mediana Dolor/sintomético
Quimioterapia,

Moda Dolor/sintomético

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

Es evidente, que 36 de las 40 pacientes participantes (90%) estan recibiendo dos 0 mas
tratamientos para el control de su enfermedad y de los sintomas secundarios al tratamiento,

oncoldgico, s6lo 4 pacientes (10%) reciben tratamiento sintomatico exclusivo.

Medicion de las dimensiones de la Escala FACT-B:

Para el analisis de las dimensiones de la esca la FACT-B, una vez se sistematizaron los
datos dando puntajes a las respuestas en la escala tipo likert, se gener6 una base de datos en el

programa SPSS version 25 y se analizaron a través de frecuencias, porcentajes, medidas de
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tendencia central (media, mediana y moda) y medidas de dispersion (Desviacion estandar);
como son la Dimension de Estado Fisico (Tabla 24), Dimension Familiar Social (Tabla 26),
Dimensién Emocional (Tabla 28), Dimension Funcional (Tabla 30), Otras Preocupaciones
(Tabla 32), Calidad de Vida General (Tabla 34) y Calidad de Vida en Cancer de Mama (Tabla
35), asimismo, se aplicé el estadistico Z de Kolmogorov — Smirnov para establecer la

normalidad de la muestra.

Tabla 24 Estado fisico general de salud

Estadisticos Valores
Puntuacién méaxima 28
Media 13,98
Mediana 12
Moda 19
Desv. tip. 7,57
Minimo 3
Méaximo 27
Z de Kolmogorov - Smirnov 0,914
Sig. asintdt. (bilateral) 0,373*

Punto de corte inferior 6
Punto de corte superior 22

* La distribucion de contraste es la Normal.
Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

El estado fisico general de salud de las pacientes presentd una media de 13,98, una
desviacion tipica 7,57, una moda de 19 y una puntuacién maxima de 28; la mediana de 12
tiene un valor similar a la media. Segun la Z de Kolmogorov — Smirnov con una puntuacion
de 0,914 y una significancia de 0.37 la distribucion para esta subescala presenta una

distribuciéon normal.

Tabla 25 Aspectos que evalla la Subescala de Estado Fisico General de Salud

ltem Nada Un poco Algo Mucho Muchisimo

Me falta energia 8 10 7 9 6
Tengo nauseas 16 9 6 8 1
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Debido a mi estado fisico, tengo dificultad

para atender a las necesidades de mi

familia 10 1 5 9 15
Tengo dolor 6 6 5 13 10
Me molestan los efectos secundarios del

tratamiento 11 8 6 12 3
Me siento enferma 7 6 5 10 12
Tengo que pasar mucho tiempo acostada 8 11 3 7 11

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

Como se puede observar en la tabla, el Estado fisico General de Salud de las pacientes,
se vio afectado principalmente por la dificultad de atender las necesidades de su familia, el

dolor y el sentimiento de estar enferma.

Tabla 26 Ambiente familiar y social

Estadisticos Valores
Puntuacién méxima 28
Media 18,775
Mediana 20
Moda 24
Desv. tip. 5,371
Minimo 0
Maximo 26
Z de Kolmogorov -

Smirnov 0,902
Sig. asintdt. (bilateral) 0,390*

Punto de corte inferior 13
Punto de corte superior 24

* La distribucion de contraste es la Normal.

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

El ambiente familiar y social de las pacientes, presenté una media de 18,775, una
desviacion tipica de 5,371, una moda de 24, con una puntuacién maxima de 28; la mediana de
20 tiene un valor similar a la media. Segun la Z de Kolmogorov — Smirnov con una
puntuacion de 0,902 y una significancia de 0.390 la distribucion para esta subescala presenta

una distribucion normal.
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Tabla 27 Aspectos que evalla la Subescala de Ambiente Familiar y Social

Item Nada Un poco Algo Mucho Muchisimo
Me siento cercano a mis
amistades 8 3 8 6 15
Recibo apoyo emaocional por
parte de mi familia 1 1 2 12 24
Recibo apoyo por parte de mis
amistades 7 4 4 11 12
Mi familia ha aceptado mi
enfermedad 1 0 5 7 27

Estoy satisfecho con la manera
en que se comunica mi familia
acerca de mi enfermedad 1 0 4 13 22

Me siento cercano a mi pareja (o
a la persona que es mi principal

fuente de apoyo) 5 0 1 10 24
Estoy satisfecho con mi vida
sexual 33 3 2 1 1

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

En la presente tabla, se evidencia que en la Dimension de Ambiente Familiar y Social,
las pacientes manifiestan sentir apoyo y aceptacién de la enfermedad por parte de su familia,
sienten satisfaccion en la manera como se comunica con su familia a cerca de la enfermedad y
experimentan cercania con su pareja; sin embargo, no reciben suficiente apoyo por parte de

sus amistades y no estan satisfechas con su vida sexual.

Tabla 28 Estado emocional

Estadisticos Valores
Puntuacion maxima 24
Media 16,075
Mediana 17,5
Moda 12
Desv. tip. 5,695
Minimo 0
Méaximo 23
Z de Kolmogorov - Smirnov 1,083
Sig. asintét. (bilateral) 0,191*

Punto de corte inferior 10
Punto de corte superior 22

* La distribucion de contraste es la Normal.
Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.
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En el estado emocional de las pacientes se presenté una media de 16,075, una
desviacion tipica 5,695, una moda de 12 y una puntuacién maxima de 24; la mediana de 17,5
tiene un valor similar a la media. La aplicacion de la Z de Kolmogorov — Smirnov reportd
una puntuacion de 1,083 y una significancia de 0.191, de manera que la distribucion para esta

subescala presenta una distribucién normal.

Tabla 29 Aspectos que evalUa la Subescala de Estado Emocional

Item Nada Un poco Algo Mucho Muchisimo
Me siento triste 17 7 8 4 4
Estoy satisfecho de como me
estoy enfrentando a mi
enfermedad 2 4 7 15 12
Estoy perdiendo las esperanzas
en la lucha contra mi
enfermedad 30
Me siento nerviosa 18
Me preocupa morir 21 6 7 1 5
Me preocupa que mi
enfermedad empeore 6 3 8 10 13

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

El estado emocional de las pacientes se ve afectado principalmente por la
preocupacion que le genera que su enfermedad empeore, pero se fortalece por el buen
afrontamiento de su enfermedad que fortalece su estado de animo y la esperanza en la lucha

contra su enfermedad.

Tabla 30 Capacidad de funcionamiento personal

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.

Estadisticos Valores
Puntuacién méxima 28
Media 15,625
Mediana 17
Moda 17
Desv. tip. 7,092
Minimo 1
Maximo 28
Z de Kolmogorov - Smirnov 0,924
Sig. asintdét. (bilateral) 0,361*

Punto de corte inferior 9
Punto de corte superior 23

* La distribucion de contraste es la Normal.

Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.
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En cuanto a la capacidad de funcionamiento personal de las pacientes, se obtuvo
media de 15,625, una desviacion tipica 7,092, una moda de 17 y una puntuacion maxima de
28; la mediana de 17 es igual a la moda y tiene un valor similar a la media. En la aplicacion
de la Z de Kolmogorov — Smirnov se obtuvo una puntuacién de 0,924 y una significancia de

0.361 por lo tanto la distribucién para esta subescala presenta una distribucion normal.

Tabla 31 Aspectos que evalla la Subescala de Capacidad de Funcionamiento Personal

Item Nada Un poco Algo Mucho Muchisimo

Puedo trabajar 16 11 5 2 6

Mi trabajo me satisface 9 5 13 9
Puedo disfrutar la vida 7 5 17 6

He aceptado mi enfermedad 2 5 13 14
Duermo bien 2 11 7 11 9
Disfruto con mis pasatiempos de

siempre 9 1 5 13 12
Estoy satisfecho con mi calidad

de vida actual 6 4 7 18 5

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

La Capacidad de funcionamiento personal, se vio afecta principalmente porque a las
pacientes les aflige no poder trabajar ni hacer muchas actividades basicas de su vida diaria (27
pacientes), mas de la mitad de ellas no presentan insomnio que le ha generado la enfermedad
y sus tratamientos (27 pacientes), y a pesar de su condicion limitada de funcionalidad, lo que
logran hacer les satisface (27 pacientes), manifiestan que pueden disfrutar la vida (28
pacientes), disfrutan de sus pasatiempos en familia y estan satisfechas con su calidad de vida

actual (30 pacientes).

Tabla 32 Otras preocupaciones
Estadisticos Valores
Puntuacién méxima 40
Media 25,475
Mediana 25
Moda 33
Desv. tip. 7,990




Minimo 7
Méximo 38
Z de Kolmogorov -

Smirnov 0,802
Sig. asintot. (bilateral) 0,541*

Punto de corte inferior 17
Punto de corte superior 33

* La distribucién de contraste es la Normal.
Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.

Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.
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Otras preocupaciones, que hace referencia a los sintomas propios de la enfermedad asi

como los efectos secundarios del tratamiento que reciben las pacientes, presenté una media de

25,475, una desviacion tipica 7,990, una moda de 33 y una puntuacion maxima de 40; la

mediana de 25 es igual a la media. En aplicacion de la Z de Kolmogorov — Smirnov se

obtuvo una puntuacién de 0,802 y una significancia de 0.541 demostrando para esta subescala

una distribucién normal.

Tabla 33 Aspectos que evalla la Subescala de Otras Preocupaciones

Item Nada Un poco Algo Mucho Muchisimo

Me ha faltado el aire para
respirar 25 5 2 4 4
Estoy preocupada por la manera
de vestirme 27 2 6 1 4
Tengo el brazo o los brazos
hinchados o doloridos 29 5 2 3
Me siento fisicamente atractiva 12 7 11 8
Me molesta la pérdida de
cabello 29 4 3 2 2
Me preocupa que algun dia otros
miembros de mi familia puedan
padecer de la misma enfermedad

6 0 4 9 21
Me preocupan las consecuencias
del estrés en mi enfermedad

17 1 3 11 8
Me molestan los cambios de
peso 23 3 6 6
Me sigo sintiendo una mujer 4 1 12 20
Tengo dolor en ciertas partes del
Cuerpo 3 7 9 12 9

Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.

Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.
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El puntaje de la subescala otras preocupaciones se disminuy6 principalmente por la
preocupacion que refieren las pacientes que algun miembro de su familia pueda padecer la
misma enfermedad (34 pacientes) y por el dolor generado por las metéastasis dseas, hepaticas
y a sistema nervioso central (30 pacientes). los otros aspectos evaluados dentro de esta
subescala presentan mejor puntaje en CV, relacionado con sentirse mujer (35 pacientes),
sentirse fisicamente atractiva (21 pacientes) y no presentar falla respiratoria (30 pacientes), ni
linfedema (34 pacientes), no preocuparse por la manera de vestirse (29 pacientes), por la caida

del cabello (23 pacientes), ni por los cambios de peso (26 pacientes).

Tabla 34 Calidad de vida general

Estadisticos FACTG
Puntuacién méaxima 108
Media 64,45
Mediana 66,5
Moda 63
Desv. tip. 18,263
Minimo 29
Méaximo 97
Z de Kolmogorov - Smirnov 0,749
Sig. asintdt. (bilateral) 0,6295*

* La distribucion de contraste es la Normal.
Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

La calidad de vida general, que mide los dominios de: Bienestar fisico (PWB, 7
items), Social / Bienestar familiar (SWB, 7 articulos), Bienestar emocional (EWB, 6items) y
Bienestar funcional (FWB, 7items); present6 una media de 64,45, una desviacion tipica
18,263, una moda de 63 y una puntuacion maxima de 108; la mediana de 66,5 tiene un valor
similar a la media y a la moda. En la aplicacion de la Z de Kolmogorov — Smirnov se obtuvo

una puntuacién de 0,749 y una significancia de 0.6295 demostrando una distribucion normal.
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Tabla 35 Calidad de vida con sintomas especificos del cAncer de mama

Estadisticos FACTB
Puntuacién méxima 148
Media 89,93
Mediana 91
Moda 91
Desv. tip. 24,814
Minimo 41
Maximo 135
Z de Kolmogorov - Smirnov 0,585
Sig. asintot. (bilateral) 0,8840*

* La distribucidn de contraste es la Normal.
Fuente. Garcia Lady, Molina Fernanda, Segura Linda. Calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo.
Disefiada en excel a partir de los datos obtenidos en SPSS.

En cuanto a la medida de calidad de vida especifica para mujeres con cancer de mama,
que tiene en cuenta la medida de la calidad de vida general de las pacientes mas una subescala
especifica de complicaciones y preocupaciones de la enfermedad que se muestra en el
instrumento como otras preocupaciones, se obtuvo media de 89,93, una desviacion tipica
24,814, una moda de 91 y una puntuacion maxima de 148; la mediana de 91 es igual a la
moda y tiene un valor similar a la media. En la aplicacion de la Z de Kolmogorov — Smirnov
se obtuvo una puntuacion de 0,585 y una significancia de 0.884 evidenciando una distribucion

normal.
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DISCUSION

El creciente aumento en investigaciones sobre CV en mujeres con cancer de mama es
producto de su alta incidencia a nivel mundial, de la naturaleza progresiva de este diagndstico
y del impacto negativo que generan los tratamientos recibidos que alteran la CV (31). En el
presente estudio se describe la CV de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo a
partir de la aplicacion de la escala FACT-B vy el analisis de sus dimensiones fisica, familiar -

social, emocional, funcional y de sintomas propios de la patologia (otras preocupaciones).

En la caracterizacion sociodemografica, se encontré que el promedio de edad de las
pacientes es de 58 * 14,421 afios, el cual es igual al promedio de edad reportado en un estudio
realizado en Brasil (2019) (45), y es similar al promedio de edad hallado en otros estudios
realizados en Brasil y en Colombia, donde el promedio de edad fue de 63 y 55 afios
respectivamente (40,42,43). Esto podria tener relacion con la consideracion de que el
envejecimiento es un factor de riesgo para el desarrollo y progresion del cancer de mama, con
el diagnostico tardio de la misma, y con las estadisticas mundiales que reportan su maxima

incidencia por encima de los 50 afos (4,7,8,45,50-52).

La mayoria de las pacientes del estudio pertenecian a estratos socioeconémicos bajos
(estrato uno el 57,5% vy estrato dos 35%), con un nivel bajo de escolaridad (primaria 65% y
secundaria 25%) y de ocupacidn principal el hogar (85%); estos hallazgos coinciden con los
resultados de estudios realizados en Colombia y Brasil entre 2017 y 2018, segun los cuales, el
bajo nivel educativo y los bajos ingresos economicos podrian ser factores de riesgo para el
desarrollo de comorbilidades, para el aumento de la mortalidad y para el acceso a la atencion

médica (41,43).
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Contrario a esta descripcion, otros estudios realizados en pacientes con cancer de
mama en tratamiento oncolégico activo con intencion curativa, en diferentes unidades
oncolégicas de Meéxico (2018) y Paraguay (2012), reportaron que las pacientes eran
laboralmente activas, con un nivel educativo universitario y una clasificacion econdémica
regular a buena (34,44). Estas discrepancias podrian estar relacionadas con la intencion del
tratamiento de los estudios, ya que mientras en el presente estudio las pacientes recibian
cuidado paliativo, en los estudios antes mencionados la intencion del tratamiento era curativa;
ademaés, también se podria intuir que las pacientes en tratamiento activo de inicio reciente son
aun funcionales y solo son afectadas por las toxicidades de quimioterapias recientes a
diferencia de las pacientes paliativas que tienen toxicidades acumuladas de varias lineas de
tratamientos previas y que ademas presentan sintoma secundarios no sélo a los tratamientos
sino también a la progresion de la enfermedad como metastasis dseas, hepaticas y a sistema
nervioso central que imposibilitan su desarrollo laboral, disminuye su funcionalidad y
deprimen su CV (7,12,27,50,52,53). Todo esto se traduciria en pérdida laboral, disminucion
de ingresos econdmicos familiares, menos acceso a los servicios de salud y menos acciones

de cuidado e impacto negativo en su CV y salud mental de las pacientes.

Asi mismo, la mayoria de las pacientes del estudio estaban casadas o en union libre
(62,5%), tenian hijos (85%), convivian con su esposo, con sus hijos y/o con familia extensa
(92,5%) los cuales participaban en la atencion de su cuidado. Estos hallazgos coinciden con
los resultados obtenidos en algunos estudios realizados en Colombia, México, Brasil y
Espafia, en los cuales la mayoria de las pacientes eran casadas o en union libre, tenian en
promedio de dos o tres hijos y vivian con su familia nuclear o extensa quienes también
participaban en su cuidado (41,42,44,54). Segun estos estudios, tener una pareja estable y la

convivencia con familia nuclear o familia extensa son variables que influyen positivamente en
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la CV de las pacientes en cuanto a apoyo emocional, funcionamiento social y bienestar

psicologico.

En la descripcién de las variables clinicas de las participantes, el 80% de las pacientes
presentaron una clasificacion histologica de carcinoma ductal infiltrante consecuente con las
estadisticas mundiales reportadas por la Sociedad Espafiola de Oncologia, las estadisticas
nacionales reportadas por el Gobierno Colombiano en la guia de préctica clinica del cancer de
mama, en las estadisticas del Departamento del Huila, reportadas por la Secretaria de Salud
Departamental, y que coincide con los resultados de las estadisticas de estudios realizados en
otros paises como Costa Rica, Perl, Argentina y Brasil, en las cuales el carcinoma ductal
infiltrante corresponde a mas del 80% de los tumores de la mama (4,8,45,50-52,55). Es decir
que estos tumores, se derivan principalmente de los conductos por donde fluye la leche y esto
podria explicar por qué la lactancia materna es un factor protector y los desordenes

hormonales son un factor de riesgo para el desarrollo de la enfermedad.

En cuanto al estadio clinico de la enfermedad de las pacientes, este se clasifico
principalmente en estadio IV (75%) con metéstasis a distancia y I1IC (25%) localmente
avanzado con compromiso ganglionar axilar, infraesternal y/o clavicular; hallazgo similar al
estudio colombiano realizado en mujeres con cancer de mama quirdrgicas (40), donde se
encontré una mayor provision de cuidados paliativos en mujeres con cancer en los estadios Il

y V.

A diferencia de los anteriores resultados, el estudio realizado en México, no se realizd
en el contexto paliativo sino en mujeres con cancer de mama en tratamiento oncoldgico activo

en un instituto de oncologia, en cuyo caso, las pacientes se encontraron distribuidos en los
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diferentes estadios clinicos de la enfermedad (32). Esto podria evidenciar que entre menos
CV relacionada con casos metastasicos méas cuidados paliativos, también podria tener una
relacion directa con el gran porcentaje de pacientes que son diagnosticadas en estadios
avanzados, no solo a nivel mundial sino nacional y municipal (Neiva) y también de manera
indirecta con la falta de medidas de autocuidado de las pacientes para la deteccion temprana

del cancer de mama (4,8,27,40,50-53,55).

Las pruebas de inmunohistoquimica de las pacientes del estudio, que determinan la
clasificacion molecular para definir el tipo de tratamiento a administrar y el pronostico de la
enfermedad mostré que la mayoria de las pacientes presentaron: receptores de estrégenos y
progesterona negativos (52,5%) lo que confiere un peor prondstico porque indica que las
pacientes no responderan a la terapia hormonal; receptor HER2 negativo (82,5%) que confiere
al tumor menor agresividad pero también menos opciones terapéuticas; y un Ki 67 alto
(87,5%) mayor del 14% que determina un alto indice de proliferacion celular del tumor (50).
Todas estas caracteristicas, otorgaban a las pacientes desde el inicio un alto riesgo de
progresion y recaida. Estos resultados, son congruentes con estudios realizados en Cuba y
Perd, con las guias de la sociedad espafiola de oncologia médica y las guias americanas, en el
que se expone la importancia de las pruebas moleculares de inmunohistoquimica como valor

diagnostico y de precision en el prondstico del cancer de mama (4,8,27,40,50-52,55).

Todas las pacientes del estudio, recibian tratamiento sintomatico secundario a las
comorbilidades producidas por los tratamientos oncoldgicos que recibieron en el pasado y que
reciben en la actualidad y a las comorbilidades secundarias a la progresién de la enfermedad,
solo el 10% recibian tratamiento sintomatico exclusivo y el 90% recibian dos o mas

tratamientos oncoldgicos, siendo el mas frecuente de ellos la quimioterapia (55%). Este
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hallazgo coincide con los resultados de estudios realizados en Brasil y Argentina, en donde
las pacientes recibian tratamiento oncoldgico principalmente con poliquimioterapia y
sintomético con medicacion opioide, esteroidea y ansiolitica (35,43). Este hallazgo es comin
verlo en pacientes oncoldgicas paliativas, pues existen tratamientos con intencion paliativa de
diferentes lineas de aplicacion que hacen que las pacientes sean politratadas y ademas del
tratamiento oncoldgico, reciban cuidados de soporte para el control de los sintomas

secundarios a los efectos tdxicos de los tratamientos o de la progresion de la enfermedad.

En la medicion de las cinco subescalas que conforman la escala FACT-B, se encontr6
que el Estado Fisico General fue la dimensién con menor puntuaciéon media (13,98 * 7,57) es
decir, que es la dimension mas afectada en las pacientes del estudio, este hallazgo concuerda
con los resultados de dos investigaciones realizadas en el Instituto Nacional de Cancerologia
y una en la ciudad de Medellin, lo que podria deberse a los estados comorbidos de los
tratamientos y de la progresién de la enfermedad, que generan sintomas desagradables,
limitaciones fisicas que no permiten atender las necesidades propias y de su familia, dolor por
los procesos metastasicos, y falta de energia (14,40,41). Ademas, este hallazgo podria sugerir
que los sintomas de las pacientes del programa, entre ellos el mas evidente el dolor no estan
siendo controlado por diferentes motivos que habria que estudiar, lo cierto, es que podria
sugerir la necesidad de seguimiento de las pacientes para la evaluacién de la efectividad de la
terapia instaurada con la desaparicion del sintoma y disponer de registros que permitan

evaluar la respuesta de las pacientes.

La dimension de Ambiente Familiar y Social reporto la mejor puntuacion de la escala
con una media de 18,775 * 5,371. La mayoria de las pacientes manifiestan recibir apoyo

emocional por parte de su familia, aceptacion de su enfermedad, confianza y cercania a su
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pareja; en forma regular sienten cercania y apoyo de sus amistades, no obstante, todas
manifiestan insatisfaccion sexual. Resultados similares arrojan estudios realizados Colombia,
Brasil y Espafia, en los que esta dimension presentd puntajes més altos de CV posiblemente
asociado al acompafiamiento, apoyo emocional, informativo y asistencial de sus parejas, su
familia y del mismo equipo de salud (14,40,45,54). Cabe resaltar que el apoyo familiar y de
la pareja puede influenciar positivamente en el cuidado fisico y funcional de la paciente, asi
como en su salud mental. En la evaluacion de esta subescala, a pesar de que las pacientes no
estan satisfechas con su vida sexual, no lo consideran un problema, seria apropiado investigar
profundamente si las causas de la insatisfaccion sexual de las pacientes paliativas son las

mismas de las pacientes curativas y funcionales.

La dimensién de estado emocional, presenté una de las mejores puntuaciones de la
escala con una media de 16,075 * 5,695; en esta dimension las pacientes manifiestan un alto
nivel de aceptacion y afrontamiento de la enfermedad y su prondéstico, pero se ve afectada
principalmente por la preocupacion de que su enfermedad empeore; este resultado concuerda
con los arrojados en estudios realizados en Colombia, Brasil y Argentina en los que
concluyen que los estilos de afrontamiento y la resiliencia influyen en el bienestar y

funcionamiento de las pacientes (31,40,45).

Por el contrario, estudios de México y Paraguay encontraron alteracion del estado
emocional, hallazgo relacionado principalmente con sintomas no controlados, falta de red de
apoyo emocional y falta de bienestar social (14,34,54). En esta dimension se hace necesario

conocer los niveles de afrontamiento de la enfermedad, y la red de apoyo con la que cuenta.
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Seguida de la dimension de Estado Fisico General de Salud, la Capacidad de
Funcionamiento Personal, presento la siguiente puntuacion méas baja con una media de 15,625
* 7,092, las pacientes refieren que han aceptado su enfermedad, que estan satisfechas con su
CV actual, que disfrutan de lo que logran hacer con su funcionalidad y que duermen bien; sin
embargo, esta medicidn se ve afectada principalmente porque no pueden trabajar ni hacer
actividades bésicas del hogar. Estos hallazgos concuerdan con los reportados en los estudios
de Brasil y Colombia, que relacionan la baja funcionalidad de las pacientes con la carga y la

intensidad de los sintomas (14,45).

En contraste, otros estudios realizados en Colombia y Espafia, obtuvieron una
capacidad funcional buena. Este hallazgo, se puede relacionar principalmente con el control
de los sintomas, entre otros factores (39,40). Definitivamente, es comun que la funcionalidad
de las pacientes paliativas se vea afectada por la falta de control de los sintomas fisicos, los
cuales limitan la funcion de las pacientes; entonces podria deducirse que ambas variables son

directamente proporcionales y la mejoria de una u otra mejorara la CV de las pacientes.

La dimensién Otras Preocupaciones, que atiende a sintomas especificos del cancer de
mama, en la puntuacion de la escala presenté una media de 25,475 * 8 que pone de manifiesto
que varios de los sintomas representativos de metéstasis por cancer de mama estan
controlados 0 no se han presentado como lo son la disnea, el linfedema, la alopecia y la
anorexia, y que el grado de autoestima de las pacientes relacionada con la feminidad, la
forma de vestirse, sentirse atractiva y el no estresarse por la pérdida de cabello, fortalece esta
dimensién. Sin embargo, las dos razones que afectan significativamente la CV de las
pacientes es el dolor y la preocupacion gque algun dia otros miembros de su familia puedan

padecer la misma enfermedad. Las pacientes del presente estudio, presentaron mejor CV
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relacionada con los sintomas especificos del cancer de mama que las pacientes del estudio
Colombiano que valido la escala en pacientes quirtrgicas de cancer de mama, que presento
una media similar tanto antes (14,6 * 3,64), como después del procedimiento quirtrgico (14,2
*4,64) (14). En general, lo que se puede observar, es que los sintomas concretos secundarios
a la progresion de la patologia son conocidos, motivo por el cual el personal de enfermeria

debe redireccionar sus esfuerzos a la prevencion de los mismos.

En la medicion de la CV general FACT-G, se presentd una media de 64,45 + 18,263,
superior a la obtenida en el estudio Colombiano de CV que emple6 la misma escala de
medicién en mujeres con cancer y reportd una media de 60,9 + 15,0 que evidencia una mejor

CV en las pacientes de este estudio (40).

Otros estudios realizados en Esparia, Colombia y Argentina, reportaron una buena CV
en pacientes con cancer de mama en tratamiento oncol6gico activo, no obstante, dichos se ven
afectados por la intencion curativa de los tratamientos, el control de las morbilidades
ocasionadas por los mismos, el tipo de cirugia conservadora, variables psicoldgicas de
afrontamiento efectivo, aceptacion y resiliencia y de manera directa con la CV aportada por
todas las dimensiones fisica, familiar - social, emocional y funcional de las pacientes

(13,30,31,41,46).

Por el contrario, el estudio realizado por Maria Eliane Moreira y colaboradores,
reporté una baja CV en pacientes con cancer en cuidados paliativos, debido a la presencia de
sintomas relacionados con fatiga , dolor, disnea y pérdida del apetito (43). Nuevamente
gueda en evidencia que la falta de control de los sintomas disminuye la CV de las pacientes

que repercuten en la alteracion del bienestar fisico y funcional.
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Finalmente, el puntaje total de la CV especifica para las mujeres con cancer de mama,

FACT-B, arrojé una media de 89,93 + 24,814 superior a la registrada en el estudio

colombiano de validacién del instrumento, en mujeres con céncer de mama sometidas a

procedimientos quirurgicos, que tuvo una media de CV de 65,44 (14). Es de tener en cuenta,

que, en este estudio, los sintomas relacionados con la patologia, tales como disnea, linfedema,

cambios de peso y percepcion del esquema corporal estaban controlados; no obstante, las

mediciones mas bajas de la escala se encontraron en las dimensiones de Estado Fisico General

y de Capacidad de Funcionamiento Personal.

Una vez analizados y discutidos los resultados de CV de las pacientes con cancer de

mama en Cuidado Paliativo de la Unidad Oncoldgica Surcolombiana se concluye que:

Las pacientes del programa de Cuidado Paliativo tienen un promedio de edad de
58 afios, que pertenecen principalmente a los estratos socioeconémicos uno y dos,
con bajo nivel de escolaridad, de ocupacion principal el hogar, en su mayoria con
pareja estable e hijos, quienes regularmente participaban en la atencion de su
cuidado.

Las variables clinicas estan dadas principalmente por un diagndstico histolégico de
carcinoma ductal infiltrante, en estadios clinicos I1IC y IV con el perfil molecular
triplenegativo, caracteristicas que le confieren mayor agresividad a la enfermedad.
Las dimensiones que presentaron una menor CV en la escala FACT-B fueron la de
Estado Fisico General de Salud y la de Capacidad de Funcionamiento Personal.

La dimension de Ambiente Familiar y Social reportd la mejor puntuacion media
méas alta de la escala, presentando como fortalezas el apoyo emocional que
manifiestan las pacientes por parte de su familia y amigos, la aceptacion y el buen

afrontamiento de la enfermedad.
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Las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo presentaron insatisfaccién
sexual.

La dimension de estado emocional, presenté una alta puntuacion media en la
escala y estd relacionada con una adecuada aceptacion y afrontamiento de la
enfermedad en la mayoria de pacientes, fendmeno conocido como la paradoja de la
discapacidad, es decir, que pacientes con graves enfermedades y discapacidades,
refieren una buena CV y un nivel elevado de satisfaccion.

la Capacidad de Funcionamiento Personal, presentd la segunda media de
puntuacion mas baja, lo que podria relacionarse con las dificultades fisicas que
padecen las pacientes secundarias a la progresion de la enfermedad y los eventos
adversos de los tratamientos.

En la dimension especifica del cancer de mama, la mayoria de los sintomas
relacionados con la progresion de la enfermedad estan controlados, no obstante, el
dolor es el factor que presenta mayor afectacion.

La calidad de vida de las pacientes con cancer de mama, es variante, depende de
variables sociodemogréaficas, clinicas y psicosociales, presenta mayor afectacion
en las dimensiones fisica y funcional.

Se evidencia la necesidad de disponer de registros para el seguimiento del control
de los sintomas de las pacientes paliativas, con el fin de evaluar las medidas
terapéuticas instauradas que conduzcan a la resolucion del sintoma que limita su
funcion.

Es evidente que las pacientes que pertenecen a los programas de Cuidado Paliativo
son pacientes con enfermedad localmente avanzada o metastasicas; es decir que el

cuidado paliativo se inicia en fases avanzadas de la enfermedad.
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e Laevaluacion de la CV de las pacientes de Cuidado Paliativo debe ser continua y
dindmica y debe tener en cuenta las variables sociodemograficas, clinicas y las

dimensiones fisica, emocional, social, funcional y propias de la patologia.
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UTILIDAD DE LOS RESULTADOS PARA LA PRACTICA CLINICA O PARA LA

INVESTIGACION

Vacios del conocimiento que ha llenado la investigacion.

En la descripcién de la CV de las pacientes con cancer de mama en cuidado paliativo,
se aplica por primera vez la escala FACT-B version 4 en espafiol, validada entre los afios
2007 a 2010 en el Instituto Nacional de Cancerologia, que ofrece las ventajas de evaluar la
CV general de pacientes oncoldgicos y ofrece una medida especifica para la evaluacion de los

sintomas producidos por el cancer de mama y las comorbilidades de su tratamiento.

Dentro de la literatura encontrada entre los afios 2010 a 2020, en las diferentes bases
de datos, el presente estudio, es el primero que se aplica exclusivamente a pacientes con

cancer de mama en Cuidado Paliativo, para describir su calidad de vida.

En la recoleccion y anélisis de los datos, se hizo evidente la insatisfaccion sexual de
las pacientes relacionada no precisamente con el deseo sexual sino con la consideracion de
otras prioridades en esta etapa; motivo por el cual se considera explorar desde la investigacion

cualitativa el componente sexual de las pacientes paliativas.

Al identificar el dolor como principal sintoma que afecta la funcion fisica y funcional
de las pacientes que pertenecen a un programa de Cuidado Paliativo, seria interesante, aplicar
un estudio cualitativo que caracterizara los causas que hacen este sintoma de dificil manejo

(administrativas, psicologicas, refractarias, etc.)
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Beneficios especificos de la investigacion

a. Aportes a la medicion: Con la aplicacion del instrumento FACT-B se realiza un
aporte a la medicién, por cuanto se mide la CV con este instrumento aplicado sélo
durante la validacion del mismo en el Instituto Nacional de Cancerologia.

e Aportes para la disciplina: La caracterizacion de las pacientes con cancer de
mama en Cuidado Paliativo, sirve como insumo para el disefio de programas de
intervenciones basados en las caracteristicas propias de la poblacién. Para la
construccion de estos planes de cuidado de enfermeria, se deberan tener en cuenta
variables sociodemogréaficas de edad, capacidades cognitivas, red de apoyo,
sintomas, estado de animo, funcionalidad y tratamientos que recibe con sus efectos
secundarios, con el fin de impactar positivamente en su bienestar fisico y
funcional.

e Se enriquecio el conocimiento sobre CV, constructo objeto de los Cuidados
Paliativos, al identificar la dimension fisica y funcional como las dos dimensiones
que mas se ven afectadas en las pacientes con cancer de mama en un programa de
cuidado paliativo, comportamiento influenciado principalmente por el sintoma de
dolor no controlado.

e Los resultados del presente estudio evidencian que cuando se instaura un
tratamiento para el control del dolor en cualquier servicio hospitalario, ambulatorio
o domiciliario, es importante hacer seguimiento inmediato de la intensidad y
frecuencia del mismo hasta obtener una respuesta de intensidad menor a 4 en la
escala visual analoga (EVA) de valoracion del dolor, con el fin de mejorar la CV
de las pacientes y disminuir su sufrimiento.

e La evidencia de que las dimensiones fisica y funcional fueron las que puntuaron

con menos CV, también deja de manifiesto que, en ciertas regiones del pais, el
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soporte emocional y familiar es mas fuerte y se puede emplear como herramienta
para el control de los sintomas fisicos mejorando la funcionalidad de las pacientes.
Esto da lugar a fortalecer los grupos de apoyo de las pacientes que hacen parte del
programa de cuidado paliativo con el fin de educar a los cuidadores para fortalecer
el cuidado de las pacientes y de hacer seguimiento a la carga y salud de los
mismos.

La CV de las pacientes con cancer de mama en Cuidado Paliativo puede variar con
facilidad y con mucha frecuencia, por lo tanto, se hace necesario que la medicién
de CV de las pacientes sea continua, permanente y dinamica, con el fin de
implementar cuidados oportunos que mejoren su CV y consecuentemente la
adherencia al tratamiento.

El propiciar un plan de enfermeria que cubra las dimensiones generales y
especificas de las pacientes con cancer de mama (fisica, familiar/social, emocional,
funcional y propios de los sintomas de la patologia y sus tratamientos), desde la
oncologia y los cuidados paliativos, contribuira al logro de los objetivos de los
tratamientos oncoldgicos activos y de soporte.

Por lo tanto, después del analisis de los resultados de esta investigacion y de dar
respuesta a los objetivos planteados en el estudio, se realiza una propuesta
novedosa para enriquecer la préctica disciplinar de enfermeria en Cuidado
Paliativo, a través, de la construccion de un programa de seguimiento de
enfermeria a las pacientes con cancer de mama en el programa de Cuidado
Paliativo. Este programa de seguimiento consiste en la aplicaciéon de un
instrumento de valoracion multidimensional de los sintomas por enfermeria y la
entrega de un plan de atencién de enfermeria con intervenciones generales para el

sintoma y especificos para el contexto del paciente en el item de observaciones.
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Este programa de seguimiento por enfermeria al paciente en cuidado paliativo se

podré llevar a cabo bajo tres modalidades de atencién:

a. Seguimiento virtual: Se realiza con el soporte de una aplicacion movil para la
captura y gestion de la informacion obtenida a través del instrumento de
valoracion multidimensional de sintomas por enfermeria, que al finalizar
entregard un plan de cuidado al paciente de acuerdo con el sintoma que afecta
su CV o en caso contrario generara una notificacion de llamada para la
atencion personalizada por enfermeria, de manera sencilla y segura, a la que se
puede tener acceso desde dispositivos maviles.

b. Seguimiento telefénico: En el que la paciente se comunica telefénicamente con
la enfermera del programa o viceversa, y via telefonica se aplica el instrumento
de valoracién multidimensional de sintomas por enfermeria y se asesora en el
plan de cuidado para la resolucién del sintoma, el cual podré ser enviado al
correo electronico de la paciente u otro medio de comunicacion asequible tanto
para el paciente como para la institucion, si el paciente lo desea.

c. Seguimiento presencial: A través de la consulta de enfermeria presencial en la
institucion, en el que se ejecutara el mismo proceso de las dos modalidades
anteriores, pero su plan de cuidado se entregara por escrito y si es necesario se
iniciard algun tipo de intervencion de acuerdo con el diagndstico de

enfermeria.

Por lo tanto, en las tres modalidades de seguimiento por enfermeria a las pacientes con
cancer de mama en Cuidado Paliativo, la dindmica esta dada por la aplicacion del instrumento
de valoracion multidimensional de sintomas por enfermeria, en los que se seleccionaron los

principales sintomas identificados en el presente estudio como son dolor, nauseas y vomito,
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estrefiimiento, disnea, linfedema y anorexia; y por la entrega de un plan de cuidados de
enfermeria que responden a un diagnostico de enfermeria, un objetivo especifico de
intervencion y unas actividades para la consecucion de los objetivos, bajo la taxonomia

NANDA.

Es de resaltar que el sintoma de la paciente deberd ser reevaluado en forma
permanente y repetitiva hasta lograr la resolucion del mismo mejorando la CV de las

pacientes.

Con el fin de mejorar el estado fisico de las pacientes y consecuentemente la
funcionalidad, consideramos que a través del control del dolor y otros sintomas secundarios a
la progresion de la enfermedad y a los efectos secundarios de los tratamientos, a continuacion,
se presentan los dos componentes principales del programa de seguimiento a pacientes con
cancer de mama en cuidado paliativo, que constituyen nuestro principal aporte a la disciplina

y al programa de cuidado paliativo:

a. Instrumento de valoracion multidimensional de sintomas por enfermeria:
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PROGRAMA DE SEGUIMIENTO POR ENFERMERIA @w%"

AL PACIENTE EN CUIDADOS PALIATIVOS
INSTRUMENTO DE VALORACION MULTIDIMENSIONAL DE SINTOMAS POR ENFERMERIA

FECHA:
NOMBRE: IDENTIFICACION:
EDAD:
DIAGNOSTICOS: ESTADIO:
CONVIVENCIA PARTICIPACION EN SU CUIDADO:
TRATAMIENTO ACTUAL:  QUIMIOTERAPIA / INMUNOTERAPIA:
HORMONOTERAPIA:
RADIOTERAPIA:
SINTOMATICO DOSIS Y HORARIO:
SINTOMA DESAGRADABLE:

DOLOR E NAUSEAS / VOMITO D ESTRENIMIENTO D DISNEA D LINFEDEMA D
ANOREXIA / CAQUEXIA

DOLOR/FECHA
IK
EVA
FLACC
UBICACION DEL DOLOR TIPO DE DOLOR FRECUENCIA DEL DOLOR
CORRIENTAZO PERMANENTE
COMPRESIVO INTERMITENTE
couco EPISODICO
OTROS SINTOMAS ASOCIADOS CONSECUENCIAS DEL DOLOR
NAUSEAS ALIMENTACION
VOMITO SUENO ||
MAREOS DEAMBULACION
OTROS: ANIMO ||
AUTONOMIA ||
INCONTINENCIA

TRATAMIENTOS RECIBIDOS PARA EL DOLOR
FARMACOLOGICO

NO FARMACOLOGICO

COMO EXPRESA SU DOLOR
COMUNICACION VERBAL (QUEJAS, LLANTO)

COMUNICACION NO VERBAL (GESTOS, POSTURAS, EXPRESION FACIAL)

PLAN DE ENFERMERIA:
DX. DE ENFERMERIA:
NOC:

NIC:
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e Nauseas y vomito:

PROGRAMA DE SEGUIMIENTO POR ENFERMERIA C)w)é&

AL PACIENTE EN CUIDADOS PALIATIVOS
INSTRUMENTO DE VALORACION MULTIDIMENSIONAL DE SINTOMAS POR ENFERMERIA

FECHA:
NOMBRE: IDENTIFICACION:
EDAD:
DIAGNOSTICOS: ESTADIO:
CONVIVENCIA PARTICIPACION EN SU CUIDADO:
TRATAMIENTO ACTUAL:  QUIMIOTERAPIA / INMUNOTERAPIA:
HORMONOTERAPIA:
RADIOTERAPIA:
SINTOMATICO:
SINTOMA DESAGRADABLE:

DOLOR I:l NAUSEAS / VOMITO ESTRENIMIENTO I:l DISNEA I:l LINFEDEMA I:l

ANOREXIA / CAQUEXIA

CAUSAS/FECHA

IK

Qr

RT

QT/RT

OPIOIDES

ANSIEDAD

METASTASIS SNC

TIPO DE NAUSEAS Y VOMITO FRECUENCIA DE LAS N-V GRADOS DE DESHIDRATACION
AGUDO || PERMANENTE | | LEVE ||

CRONICO || INTERMITENTE | | MODERADA

ANTICIPATORIO | | EPISODICO || SEVERA ||

OTROS SINTOMAS ASOCIADOS CONSECUENCIAS DE LAS N-V__

MAREOS DESHIDRATACION || TRASTORNOS DEL SUERNO |:|
CEFALEA PERDIDA DEL APETITO ||

COFUSION DISMINUCIONDEPESO | |

ALTERACION DE LA MARCHA |:| INCOMODIDAD ||

CAMBIOS EN LA PIEL |:| CEFALEA ||

OTROS DEPRESION ||

TRATAMIENTOS RECIBIDOS PARA LAS N-V
FARMACOLOGICO
NO FARMACOLOGICO

EPISODIOS DE EMESIS EN UN DiA

PLAN DE ENFERMERIA:
DX. DE ENFERMERIA:
NOC:

NIC:
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e Estrefiimiento:

PROGRAMA DE SEGUIMIENTO POR ENFERMERIA C )“—“@M”ﬂ’é‘

AL PACIENTE EN CUIDADOS PALIATIVOS
INSTRUMENTO DE VALORACION MULTIDIMENSIONAL DE SINTOMAS POR ENFERMERIA

FECHA:
NOMBRE: IDENTIFICACION:
EDAD:
DIAGNOSTICOS: ESTADIO:
CONVIVENCIA PARTICIPACION EN SU CUIDADO:
TRATAMIENTO ACTUAL:  QUIMIOTERAPIA / INMUNOTERAPIA:
HORMONOTERAPIA:
RADIOTERAPIA:
SINTOMATICO:
SINTOMA DESAGRADABLE:
DOLOR D NAUSEAS / VOMITO D ESTRENIMIENTO DISNEA D LINFEDEMA D
ANOREXIA / CAQUEXIA D
CAUSAS/FECHA
IK
Qr
OPIOIDES
HABITO INTESTINAL PREVIO FRECUENCIA AC&JAL CONSTIPACION INDUCIDA POR QT /RT
UNA VEZ AL DA D INTERDIARIO || G1. OCASIONAL O INTERMITENTE / ABLANDADORES E
MAS DE UNA VEZ AL DIA |:| SEMANAL | | G2. SINTOMAS PERSISTENTES CON USO REGULAR DE LAXANTES
INTERDIARIO G3. CONSTIPACION CON EVACUACION MANUAL INDICADA
SEMANAL CONSISTENCIA G4. OBSTRUCCION INTESTINAL. INTERVENCION DE URGENCIA
ESTRENIMIENTO INDUCIDO POR OPIOIDES CONSECUENCAS DEL ESTRENIMIENTO
<3 MOVIMIENTOS INTESTINALES X SEMANA| DOLOR N-V
ESFUERZO AL DEFECAR DIAFORESIS INSOMNIO
HECES DURAS DISTENSION DISCONFORT
SENSACION DE DEFECACION INCOMPLETA ANSIEDAD RECTORRAGIA

USO DE MANIOBRAS MANUALES

TRATAMIENTOS RECIBIDOS PARA EL ESTRENIMIENTO
FARMACOLOGICO
NO FARMACOLOGICO

PLAN DE ENFERMERIA:
DX. DE ENFERMERIA:
NOC:

NIC:
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e Disnea:

PROGRAMA DE SEGUIMIENTO POR ENFERMERIA O'%wg’\

AL PACIENTE EN CUIDADOS PALIATIVOS
INSTRUMENTO DE VALORACION MULTIDIMENSIONAL DE SINTOMAS POR ENFERMERIA

FECHA:
NOMBRE: IDENTIFICACION:
EDAD:
DIAGNOSTICOS: ESTADIO:
CONVIVENCIA PARTICIPACION EN SU CUIDADO:
TRATAMIENTO ACTUAL:  QUIMIOTERAPIA / INMUNOTERAPIA:
HORMONOTERAPIA:
RADIOTERAPIA:
SINTOMATICO:
SINTOMA DESAGRADABLE:
DOLOR D NAUSEAS / VOMITO D ESTRENIMIENTO D DISNEA E LINFEDEMA D
ANOREXIA / CAQUEXIA D
A
IK
METASTASIS
PULMONAR
CLASIFICACION DE LA DISNEA DISPOSITIVOS RESPIRATORIOS
G1. DISNEA LEVE. FALTA DE OXIGENO CON ESFUERZOS MODERADOS l: CANULA DE OXIGENO
G2. DISNEA MODEREDA. FALTA DE OXIGENO CON ESFUERZOS MINIMCE MASCARILLA ||
CON LIMITACION DE LAS ABVD VENTURY ||
G3. FALTA DE OXIGENO EN REPOSO. LIMITACION DEL AUTOCUIDADO
G4. LIMITACION DEL OXIGENO POTENCIALMENTE MORTAL. URGENCIA

MEDIDAS OTROS SINTOMAS ASOCIADOS CONSECUENCIAS DE LA DISNEA
FR CIANOSIS ALIMENTACION [ |
FC FATIGA SUENO [ |
SPO2 NERVIOSISMO DEAMBULACION | |
MAREOS ANIMO [ |
OTROS: AUTONOMIA ||
ENTORNO ||

TRATAMIENTOS RECIBIDOS PARA LA DISNEA
FARMACOLOGICO
NO FARMACOLOGICO

PLAN DE ENFERMERIA:
DX. DE ENFERMERIA:
NOC:

NIC:
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e Linfedema:

PROGRAMA DE SEGUIMIENTO POR ENFERMERIA C)’U&m@"

AL PACIENTE EN CUIDADOS PALIATIVOS
INSTRUMENTO DE VALORACION MULTIDIMENSIONAL DE SINTOMAS POR ENFERMERIA

FECHA:
NOMBRE: IDENTIFICACION:
EDAD:
DIAGNOSTICOS: ESTADIO:
CONVIVENCIA PARTICIPACION EN SU CUIDADO:
TRATAMIENTO ACTUAL:  QUIMIOTERAPIA / INMUNOTERAPIA:
HORMONOTERAPIA:
RADIOTERAPIA:
SINTOMATICO:
SINTOMA DESAGRADABLE:
DOLOR D NAUSEAS / vOMITO D ESTRENIMIENTO D DISNEA D LINFEDEMA
ANOREXIA / CAQUEXIA
CAUSAS/FECHA
IK
VACIAMIENTO
ROGRESION
INFECCION
CLASIFICACION DEL LINFEDEMA OTROS SINTOMAS ASOﬂ-\DOS
GO. LATENTE. EXISTE DANOS DE LOS VASOS LINFATICOS SIN SER |:| DOLOR | |
EVIDENTE EN LA VALORACION CLINICA ERITEMA ||
G1. ESPONTANEAMENTE REVERSIBLE. EDEMA CON FOVEA. |:| CALOR | |
CON LA ELEVACION DE LA EXTREMIDAD VUELVE AL TAMANO NORMAL PESADES ||

G2. ESPONTANEAMENTE IRREVERSIBLE. TEJIDO CON CONSISTENCIA D
ESPONJOSA, SIN FOVEA. LA EXTREMIDAD COMIENZA A ENDURECERSE

Y A AUMENTAR DE TAMANO

G3. ELEFANTIASIS LINFOSTATICA. EDEMA IRREVERSIBLE CON D
ENDURECIMIENTO, FIBROSIS

CONSECUENCIAS DEL LINFEDEMA
LIMITACION DEL MOVIMIENTO INCOMODIDAD
LIMITACION DE LA FUNCIONALIDAD BAJA AUTOESTIMA

TRATAMIENTOS RECIBIDOS PARAEL LINFEDEMA
FARMACOLOGICO
NO FARMACOLOGICO

PLAN DE ENFERMERIA:
DX. DE ENFERMERIA:
NOC:

NIC:
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e Anorexia:

PROGRAMA DE SEGUIMIENTO POR ENFERMERIA C)w)é&

AL PACIENTE EN CUIDADOS PALIATIVOS
INSTRUMENTO DE VALORACION MULTIDIMENSIONAL DE SINTOMAS POR ENFERMERIA

FECHA:
NOMBRE: IDENTIFICACION:
EDAD:
DIAGNOSTICOS: ESTADIO:
CONVIVENCIA PARTICIPACION EN SU CUIDADO:
TRATAMIENTO ACTUAL:  QUIMIOTERAPIA / INMUNOTERAPIA:
HORMONOTERAPIA:
RADIOTERAPIA:
SINTOMATICO:
SINTOMA DESAGRADABLE:

DOLOR I:l NAUSEAS / VOMITO I:l ESTRENIMIENTO I:l DISNEA I:l LINFEDEMA I:l

ANOREXIA / CAQUEXIA

CAUSAS/FECHA

IK

Qr

RT

OPIOIDE

PROGRESION

DEPRESION

CLASIFICACION DE LA ANOREXIA PESO: OTROS SINTOMAS ASOCIADOS
G1. PERDIDA DEL APETITO SIN ALTERACION I:l TALLA: PERDIDA DEL APETITO
DE LOS HABITOS ALIMENCTICIOS IMC: NV

G2. INGESTA ORAL ALTERADA SIN PERDIDA |:| DIARREA

DE PESO SIGNIFICATIVA O DESNUTRICION CONSTIPACION

G3. PERDIDA DE PESO SIGNIFICATIVA O DNT:| MUCOSITIS ORAL
ALIMENTACION POR SNG O NTP DOLOR

G4. POTENCIALMENTE MOTAL DE I:l

INTERVENCION URGENTE

CONSECUENCIAS DE LA ANOREXIA
ALIMENTACION DEAMBULACION AUTONOMIA
SUENO ANIMO AUTOESTIMA

TRATAMIENTOS RECIBIDOS PARA LA ANOREXIA
FARMACOLOGICO
NO FARMACOLOGICO

PLAN DE ENFERMERIA:
DX. DE ENFERMERIA:
NOC:

NIC:
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b. Proceso de Atencion de Enfermeria

CODIGO SINTOMA DOLOR
133 DIAGNOSTICO: Dolor cronico
R/C Metéstasis 6seas, a sistema nervioso central, o hepaticas
1605 NOC: Control del dolor
1400 NIC: Manejo del dolor
*Aplicacion del instrumento de valoracion multidimensional de sintomas
por enfermeria sintoma dolor.
*Recuerde tomar medicamentos en la dosis y horario correspondiente.
*Asocie el medicamento opioide con acetaminofen + metoclopramida +
bisacodilo.
*Tome el medicamento opioide ordenado en la dltima consulta, con la
frecuencia y dosis indicada en la misma.
* Ha tomado rescates?, recuerde que puede tomar o aplicar la mitad de la
dosis ordenada en caso de no controlar el dolor y registrarlo en el carné del
programa.
* Si al evaluar la dosis tomada o aplicada + los rescates, este medicamento
no logra controlar el dolor con EVA mayor de 4 llamar a la linea telefonica
3165225635 en compafiia de cuidador principal para iniciar a titular o
programar consulta prioritaria.
* Educar en la forma de tomar los opioides y/o la técnica de administrarlos
via SC.
n * Indagar por factores influyentes en la experiencia del dolor y
a minimizarlos.
< * Evaluar signos de nuevas metastasis 6seas por la aparicion de un dolor
= concentrado en un sitio especifico con pérdida de la funcionalidad; ante lo
E cual debe permanecer inmovilizada para evitar fracturas patologicas y
(@) consultar con oncologia para la confirmacion metastasica con gammagrafia
< 6sea e inicio de radioterapia y/o suplemento con bifosfonatos.
* Siempre tener registro en casa en el carné del programa de cuidado
paliativo de las dosis diarias recibidas de opioides junto con rescates, para el
analisis de la dosis total recibida en 24 horas y el ajuste o rotacion de ser
necesario.
* En caso de un dolor concentrado en la columna con pérdida de la fuerza,
la movilidad y del control de esfinteres, dirijase al servicio de urgencias
para descartar sindrome de compresién medular.
* Si presenta cefalea aguda que no cede a analgésicos y que es permanente
0 recurrente y se asocia a cambios cognitivos, del equilibrio o de la marcha,
dirijase al servicio de urgencias para descartar metastasis a sistema nervioso
central e iniciar radioterapia de urgencia.
* Usar técnicas no farmacoldgicas para el control del dolor como terapias
conductuales, musicoterapia, fototerapia, inmovilizacion, proyeccién vy
ocupacion.
* Evaluar estado emocional y explicar la influencia del estado de animo en
el control de los sintomas. Si es necesario consultar con psicologia.

OBSERVACIONES:
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CODIGO

SINTOMA NAUSEAS / VOMITO

134

DIAGNOSTICO: Nauseas
R/C Medicacion opioide, efectos secundarios de tratamientos oncoldgicos
como quimioterapia o radioterapia, metastasis a sistema nervioso central

2100

NOC: Nivel de comodidad

1450
1570

NIC: Manejo de las nduseas
Manejo del vomito

ACTIVIDADES

*Aplicacion del instrumento de valoracién multidimensional de sintomas
por enfermeria sintoma nauseas y vomito (N-V).

*Recuerde tomar medicamentos en la dosis y horario correspondiente.
*Tome metoclopramida 15 minutos antes de tomar el medicamento opioide.
* Recuerde también tomar los medicamentos para el control del
estrefiimiento con el fin de evitar sintomas intestinales y distension que
agudicen el sintoma de N-V.

*Tome todos los medicamentos ordenados en la ultima consulta, con la
frecuencia y dosis indicada en la misma.

* Para las nauseas anticipatorias usar medidas psicolégicas conductuales
gue favorezcan el afrontamiento y el control del sintoma.

* Para las N-V agudos, tomar los medicamentos entregados en sala de
quimioterapia para el control de las N-V cada 8 horas y si también recibe
opioides consumirlos 15 minutos antes de estos.

* Si a pesar de la medicacion para el tratamiento de las N-V inducidos por
quimioterapia, el sintoma persiste, afiadir a la terapia habitual un inhibidor
5HT3 tipo ondansetron o un inhibidor de la dopamina como la
metoclopramida cada 8 horas.

* Si las nauseas y voOmitos persisten adicione a su tratamiento
metoclopramida + benzodiacepina tipo haloperidol para tomar en la noche
porgue causa somnolencia.

* Tenga cuidados con la alimentacién, no consuma éacidos, picantes, grasas,
coles, cebolla, ajos, pimientos, condimentos, salsas, leche entera, bebidas
con cafeina.

* Consuma alimentos de facil digestion, con textura blanda o liquida como
jugos, caldos, infusiones de manzanilla o jenjibre, gelatina, galletas de soda,
pastas, purés, cremas, etc.

* Evite en la alimentacion mezclas de texturas, temperaturas extremas (muy
frio o muy caliente),

* No acostarse antes de 15 a 20 minutos de haber consumido alimentos.

* Controlar los factores ambientales que puedan evocar nauseas como
olores, personas, objetos, etc.

* Fraccione la alimentacion a 6 comidas diarias con raciones pequefias, que
no llenen el plato, coma despacio.

* Permanezca en lugares aireados, con la ventana abierta para que ventile su
sitio de permanencia.

* Utilice ropa holgada y comoda que no comprima su abdomen.

* Propicie un ambiente de tranquilidad.

* Evaluar signos de deshidratacion: Leve (de manejo en el domicilio con
suero oral), Moderada (de manejo en el domicilio (suero oral 0 endovenoso
para evaluar persistencia de signos de deshidratacion a las 4 horas); Severa
(con trastornos electroliticos que debe ser manejada en hospitalizacion).

* En caso de ansiedad, aplicar terapias conductuales, manejo de la
respiracion, musicoterapia, fototerapia, o consultar con psicologia.

OBSERVACIONES:
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CODIGO

SINTOMA ESTRENIMIENTO

011

DIAGNOSTICO: Estrefiimiento
R/C Disfuncidn intestinal secundaria a la terapia con opioides

501

NOC: Eliminacion intestinal

450

NIC: Manejo del estrefiimiento

ACTIVIDADES

*Aplicacion del instrumento de valoracion multidimensional de sintomas
por enfermeria sintoma estrefiimiento.

*Recuerde tomar medicamentos en la dosis y horario correspondiente.

* Tome todos los medicamentos ordenados en la Gltima consulta, con la
frecuencia y dosis indicada en la misma.

*Tome los medicamentos ablandadores de heces y/o evacuadores en la
mafiana y en la noche, con el fin de evitar

*Recuerde también tomar los medicamentos para el control del
estrefiimiento con el fin de evitar sintomas intestinales y distension que
agudicen este y otros sintomas.

*Tome todos los medicamentos ordenados en la ultima consulta, con la
frecuencia y dosis indicada en la misma.

*Lleve registro de las evacuaciones que realiza en la semana, la consistencia
y los sintomas que genera.

*En el estrefiimiento funcional por opioides, recuerde que no es necesario
tener deposiciones diarias sino le genera sintomas desagradables, de forma
gue hasta tres deposiciones semanales pueden ser normales.

*Realice ejercicios adaptados a su condicion fisica personal.

*Evite retrasar la defecacion cuando sienta necesidad de hacerla.

*Aumente la ingesta de liquidos.

*Tenga cuidados con la alimentacion: consuma alimentos ricos en fibra
soluble como ciruela, pitahaya, papaya, etc; evite grasas y almidones,
*Consuma suplementos de fibra natural: avena en hojuela, linaza, etc.

*Si esta tomando medicamentos opioides, recuerde tomar en forma
preventiva bisacodilo 5 mg cada noche.

*Si estas medidas anteriores son insuficientes inicie manejo farmacolégico
con laxantes osméticos tales como: leche de magnesia, polietinelglicol
(PEG) o lactulosa en caso de esfuerzo al defecar, heces duras y sensacion de
defecacion incompleta.

*Si los laxantes anteriores no funcionaron y el estrefiimiento progresa,
consuma laxantes estimulantes como aloe, compuestos de sen, bisacodilo y
aceite de ricino.

*Si la evacuacidén intestinal no ha sido posible, realizar enema o aplicar
supositorio si procede.

* Si a pesar del uso de enemas no logra la evacuacion intestinal y ademas
presenta dolor abdominal o de espalda, dificultad para orinar, nauseas y
voémito, dificultad para respirar, malestar general, etc, acuda al servicio de
urgencias para realizar desimpactacion y descartar obstruccion intestinal.

OBSERVACIONES:
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CODIGO SINTOMA DISNEA
032 DIAGNOSTICO: Estrefiimiento
R/C Metéstasis pulmonar y/o dolor de dificil manejo
403 NOC: Estado respiratorio: Ventilacion
3140 NIC: Manejo de las vias respiratorias
*Aplicacion del instrumento de valoracion multidimensional de sintomas
por enfermeria sintoma disnea.
*Recuerde tomar medicamentos en la dosis y horario correspondiente.
*Tome todos los medicamentos ordenados en la ultima consulta, con la
frecuencia y dosis indicada en la misma (morfina disminuye disnea).
*Suspenda el uso del cigarrillo.
*Consuma infusiones de amapola, tomillo, hinojo que ablande y elimine las
secreciones pulmonares favoreciendo la respiracion.
*El lugar donde se encuentre, debe ser tranquilo, fresco y ventilado; se
deben evitar situaciones de estrés, preocupaciones, disgustos.
*Permanecer con la cabecera de la cama a 30°.
* Disminuir la ansiedad de no poder respirar bien explicando al paciente y
0 familiares el motivo de su dificultad respiratoria, resolviendo sus dudas y
'-5 temores, fortaleciendo el acompafiamiento permanente y minimizando los
< esfuerzos fisicos.
Q * Contribuir a la disminucion de la ansiedad, a través de terapias
E conductuales, apoyo psicolégico, terapia de relajacién, yoga, musicoterapia,
g: fototerapia, ocupacion de la mente en otras actividades y tareas ajustadas a

su funcion fisica.

* Asistir en la deambulacion y ejecucion de sus actividades basicas de la
vida diaria.

* Si tiene soporte de oxigeno ensefiar a la familia la importancia de la
verificacion de que el oxigeno esta saliendo por el dispositivo y llega al
paciente, que la canula o mascarilla esté bien colocada en el paciente, a
manejar el mandmetro, interpretar el flujometro y envasar el humedificador,
a guardar la higiene en el dispositivo de oxigenoterapia y a tener oxigeno
domiciliario de reserva para cuando se acabe el que tiene en uso.

* En caso de presentar dificultad respiratoria que no ha cedido a las medidas
de soporte ni de oxigenoterapia en el domicilio, llamar a la linea telefonica
3165225635 para definir conducta de sedacion intermitente o acudir al
servicio de urgencias.

OBSERVACIONES:
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CODIGO

SINTOMA LINFEDEMA

0126

DIAGNOSTICO: Conocimientos deficientes sobre linfedema
R/C Presencia de edema de extremidad superior secundario a vaciamiento
ganglionar axilar por mastectomia.

1609

NOC: Conducta terapéutica: enfermedad o lesion

5602

NIC: Ensefianza en la prevencion y manejo del linfedema

ACTIVIDADES

*Aplicacion del instrumento de valoracion multidimensional de sintomas
por enfermeria sintoma linfedema.

*Explicar a la paciente y su familia la necesidad de llevar registro de la
medida mensual del volumen del brazo con vaciamiento ganglionar (mano,
mufieca, brazo y antebrazo) y compararlo con respecto al brazo sano, una
diferencia de 2 cm es diagndstico de linfedema.

* Los sintomas que se relacionan con la presencia de linfedema son
aumento del tamafio, infecciones recurrentes, pesadez, fibrosis de la piel y
adormecimiento de la extremidad.

*Acciones para prevenir el linfedema o revertir el linfedema grado 0, 1y 2
(no visible, que cede con la posicion de la extremidad): ejercicios del brazo
de inicio 24 horas después de la cirugia para potenciar el arco de
movimiento, reducir el dolor, reducir el riesgo de retraccion muscular del
hombro y tratar el edema posquirdrgico, los cuales se deben realizar dos o
tres veces al dia siempre.

* Evitar en la extremidad afectada punciones, toma de tension arterial,
soportar peso, infecciones e inmovilizaciones permanentes.

* En los espacios de descanso eleve la extremidad de 30 a 45°.

* En caso de diagndstico o reconocimiento de linfedema grado 0 a 2 Usar
una manguilla de compresién permanente.

* En caso de linfedema grado 2 sin mejoria y 3 con elefantiasis, informar a
la linea 3165225635, para iniciar manejo especifico con terapia fisica para
drenaje linfatico, suministro de presion y recuperacion de la funcionalidad
del brazo y el hombro.

OBSERVACIONES:
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CODIGO

SINTOMA ANOREXIA

0102

DIAGNOSTICO: Déficit de autocuidado, alimentacion
R/C Pérdida del apetito y aumento del catabolismo por enfermedad
avanzada

0303

NOC: Cuidados personales: comer

1050

NIC: Alimentacion

ACTIVIDADES

*Aplicacion del instrumento de valoracién multidimensional de sintomas
por enfermeria sintoma anorexia.

*Recuerde tomar medicamentos en la dosis y horario correspondiente.
*Tome todos los medicamentos ordenados en la ultima consulta, con la
frecuencia y dosis indicada en la misma. Recuerde asistir a la consulta de
nutricion integral de los pacientes del programa de cuidado paliativo.

*Si la causa de la anorexia es el dolor, contrélelo con las actividades del
diagnostico dolor antes de iniciar su alimentacion.

*Si la causa de su anorexia son las nauseas y vomito, contrélelas con las
actividades del diagndstico nauseas y vOmito antes de iniciar su
alimentacion.

*Si la causa de su anorexia es la mucositis, inicie manejo con
antiinflamatorios, consumo de hielo y anestésico local antes de iniciar su
alimentacion y continuar cada 8 horas hasta de desaparezca el sintoma.
Ademas si la mucositis es secundaria a tratamientos de quimioterapia,
informele a su oncologo para que evalle la toxicidad de tratamiento.

*Si existe una causa puntual por la que el paciente no puede comer,
corregirla previa a su hora de comida.

*Cree un ambiente atractivo durante la comida, acompafiado en un lugar
tranquilo y alejado de la cocina.

*Evite olores desagradables antes, durante y después de las comidas.

*Coma y repose las comidas sentada o en posicion de tredelemburg.
*Emplee ropa holgada que no comprima el abdomen.

*Consuma una dieta hiperfraccionada de 5 o 6 comidas ligeras en el dia.
*Flexibilice los horarios de la ingesta.

*Disponga la comida de una manera atractiva para la paciente.

*Ofrezca a la paciente alimentos de su preferencia, de consistencia blanda,
suave o liquida, sin condimentos, salsas, picantes, etc.

*Consuma los alimentos con mayor aporte energético en los momentos de
mas apetito, preferiblemente en el desayuno.

*Permitir que la paciente coma como desee, con la mano, pitillo, sin prisas.
*Proporcionar los alimentos a la temperatura apetecida por la paciente.

*Si hay fatiga posponer la comida y retomar cuando haya pasado el
sintoma.

*Disponer de un menu diario y/o de un registro de la ingesta de alimentos
diarios de ser necesario.

*Si es posible realice ejercicio segun su condicion fisica.

*Pésese semanalmente al levantarse en la mafiana y lleve un registro de
control.

*Si la paciente se adelgaza, pero domina el apetito iniciar un suplemento
nutricional, si no domina el apetito debera iniciar un estimulante del apetito
como esteroide y acetato de megestrol.

*Si la paciente no logra controlar el apetito, adelgaza y progresa la
enfermedad, continuar las medidas descritas y reforzar la hidrataciéon y
cuidados de soporte para la comodidad.

OBSERVACIONES:
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ANEXOS

Anexo 1. Acuerdo de licencia para el uso de la evaluacion funcional de las terapias de las

enfermedades crénicas FACIT

FACIT
F 'C:n;;'

&

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC [LLNESS THERAPY
0 (FACIT) LICENSING AGREEMENT

The Functional dssessmni of Cheoniz linass Therapy siataoe of Qualit of Lifh quesiomnsives
i all reliied subasalts, irasalsiens, ind adipiaiens ("FACIT Suims”] are invned énd
capieighied by Denid Cellg, PRD. The awndrahip and cmright of the FACIT Tusiese - rebides
siricily with I, Cells D, Cafle s granied FACIT erg (Licanier) the right to ficense chege of
the FACIT Systare o ather periies, Liensor regrastnt and warnints that i hes ihe right f0 grant
the Lideshd centdriglated by this grenmant, The tirras of this Geanie will graet perittion
Litatee prenides to Fermamdy (oalle Molen O (“Invesiigainr™) e lizensing apresmnt
culined belew.

Vs letter seves netice thal Farnands Gisella Meling Ortiz (“lsestiganr®) i granted Leense
o use e Spanish version of the FACT-B i ome wot for profit seud:

Vs curment licesse is only excenidad o Dvestigaior's rescarch project sbject to the folloniag
FTS

1} (Investigar) igeves to prowvide | icensar wish copies of amy publications wkl come abou a5
the rest of eodlerting daia with ey PACIT questicoma e

3 et the amging sahure ol eros-cultiral linguistic research, Licensor reserves the right to
ke adipiatioes o evisices 10 wording i the FACTT, adlor reloted tmnslatioes 25
necussary. I such changes oceur, Disesfigaior will kave the option of wing either previous ar
wpcited vessics according fo s o research objectives,

3} (Investigator) and isociated vessdors mnay nok change the wording or phrasing of any FACIT
document withoit previes permissioen from Licensar. 1 avy changes are made o the wnfiag
i phrasing of any FACTT temm without penmission. the document caset be considered the
FACIT, and subsequent analyses. andlor comparisios to otber FACIT data will mat be
cansidered approgeiate. Permissioe 10 use the tame “FACIT™ will not be granted for sy
itz translitioes of tse FACKT itens. Any analyses or publications of unaithenzed
chasges o tramslated versioes ey bt e the PACTT magne, Any uninathorized translatice will
be considesed a violation of vopyright prodestion

=

v all pedlicaticess an cis every page of the FACTT used in data collecticn, Licemsor requires
the copyright indoranatin be listed precisely s i & Nsed oo the questionnaire iself

8} T license i for papee ackmimisteation anly 2z i not exieaded 0 elecronic dita caplure
Fletmme versiots of the FACTT questionnaines ine considened derivative works and ae ot
coveed undes this beense. Pemssion for use of an electronic versian of the FACTT st be
coveed under separate ngneeent between e cheoiranic duta capture vendar and PACIT.oeg

AT g i s g 6, W, L, U 3 A PR ¢ | T ) b P T,

oFACIT
' :n;g

b} I o cases may any FACIT questioesaine be placed an the iniemet without pssword
protecsion, Tardo so s considered a vialation of eopyright.

T} Livensar sesesves the right fo willdranw this lioesse i Investigator engages i scientific ar
copyright e of the FACTE systam of questionnaines,

&) There e no fees assoeiated with this license.

9 This loesss is effective upin date tssued by FACTE.nrg asd expires at the completion of
Investigatin's project,

10} hvestigator agress fo provide FACTE.arg with o copy of sy publication which resuls B
thi sy

lisad am; Apil 4, 2014
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3818, Cottage Hill Avessae
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Anexo 2. FICHA SOCIODEMOGRAFICA

ATl
OUNIDAD ONCOLO/ICA ()
Surcolombian > u ;gl-g_ﬂ. Li’g%

Pontificia Universidad

JAVERIANA

FECHA: dd/mm/aaaa

DATOS GENERALES

CcODIGO

Edad: afios

Estrato socioeconémico:
1. 2 3 4 5 6

Nivel de escolaridad:
Primaria__ Secundaria__ Pregrado__  Posgrado__ Sin escolarizacion__

Ocupacion:
Ama de casa__ Pensionada__ Empleada__ Independiente:

Estado civil:
Soltera_ Casada__ Divorciada__ Union libre_ Viuda__

Tiene Hijos:
Si__ No__

Convivencia:
Sola__ Con pareja__ Con pareja e hijos__ Con hijos__ Con familia Extensa__ (mencidnelos)

Estas personas participan activamente en su cuidado?
Si__ No__ Noaplica__

Lugar de procedencia:
Rural__ Urbana__

Estadio:
Estadio | Estadio Il__ Estadio Ill__ Estadio IV__

Tiempo en manejo paliativo:
En Meses

Tipo de tratamiento que recibe
Quimioterapia __ Radioterapia __Inmunoterapia __ Hormonoterapia__ Dolor/sintomatico
Bifosfonatos__
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A continuacion, encontrara una lista de afirmaciones que otras personas con su misma
enfermedad consideran importantes. Marque un solo nimero por linea para indicar la

respuesta que corresponde a los ultimos 7 dias.

ESTADO FiSICO GENERAL

DE SALUD

Me falta energia

Tengo nauseas

Debido a mi estado fisico, tengo
dificultad para atender a las necesidades
de mi familia

Tengo dolor

Me molestan los efectos secundarios del
tratamiento

Me siento enfermo (a)

Tengo que pasar tiempo acostado (a)
AMBIENTE FAMILIARY
SOCIAL Nada
Me siento cercano(a) a mis amistades
Recibo apoyo emocional por parte de
mi familia

Recibo apoyo por parte de mis
amistades

Mi familia ha aceptado mi enfermedad
Estoy satisfecho(a) con la manera en
que se comunica mi familia acerca de
mi enfermedad

Me siento cercano(a) a mi pareja (o a la
persona que es mi principalfuente de

apoyo)

Nada

o o

oo O o

0

Un

poco
1
1

N e

un
poco

1

Algo

NN N DN

Algo

2

Mucho

wWww w w

Mucho

3

Muchisimo

A B~ b

Muchisimo

4

Sin importar su nivel actual de actividad sexual, conteste a la siguiente pregunta. Si

prefiere no contestarla, marque esta casilla

Estoy satisfecho(a) con mi vida sexual

0

y continle con la siguiente seccion



122

Marque un solo nimero por linea para indicar la respuesta que corresponde a los

ultimos 7 dias

ESTADO EMOCIONAL Nada ;L)J:co
Me siento triste 0 1
Estoy satisfecho(a) de cémo me estoy 0 1
enfrentando a mi enfermedad

Estoy perdiendo las esperanzas en la lucha 0 1
contra mi enfermedad

Me siento nervioso(a) 0 1
Me preocupa morir 0 1
Me preocupa que mi enfermedad empeore 0 1
CAPACIDAD DE U
FUNCIONAMIENTO Nada pc?co
PERSONAL

Puedo trabajar (incluya el trabajo en el 0 1
hogar)

Mi trabajo me satisface (incluya el trabajo 0 1
en el hogar)

Puedo disfrutar de la vida 0 1
He aceptado mi enfermedad 0 1
Duermo bien 0 1
Disfruto con mis pasatiempos de siempre 0 1
Estoy satisfecho(a) con mi calidad de vida 0 1
actual

OTRAS PREOCUPACIONES Nada ;J:co
Me ha faltado el aire para respirar 0 1
Estoy preocupada con la manera de 0 1
vestirme

Tengo el brazo o los brazos hinchados o 0 1
doloridos

Me siento fisicamente atractiva 0 1
Me molesta la pérdida de cabello 0 1
Me preocupa que, alguin dia, otros

miembros de mi familia puedan padecer 0 1
de la misma enfermedad

Me preocupan las consecuencias del estrés 0 1
(la tension) en mi enfermedad

Me molestan los cambios de peso 0 1
Me sigo sintiendo una mujer 0 1
Tengo dolor en ciertas partes del cuerpo 0 1

Algo
2
2

NN DN

Algo

N DN DN

Algo
2
2

NN DN

Mucho

WwWww w

Mucho

W WWwww w

Mucho

WwWww w

Muchisimo

A~ b

Muchisimo

A BB B

Muchisimo
4
4

DS

A
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Anexo 4. Consentimiento informado

GESTION DE LA
INVESTIGACION CLINICA Pontificia Universidad
UNIDAD ONCOLO/ICA =
Q e CONSENTIMIENTO JAVERIANA
. INFORMADO EN PROYECTOS DE
INVESTIGACION

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN PROYECTO DE
INVESTIGACION

INTRODUCCION

Fecha: (DD/MM/AAAA)

Usted estd siendo invitado a participar en el proyecto de
investigacion “Calidad de vida de pacientes con cancer de mama en
cuidado paliativo de la Unidad oncolégica Surcolombiana 2020”. Nos
dirigimos a usted ya que cumple con los criterios de inclusidon de nuestro
estudio al estar diagnosticada con cancer de mama que asiste a la consulta
de dolor y cuidado paliativo en la Unidad Oncoldgica Surcolombiana.

Este documento le proporciona la informacion necesaria para que
usted participe voluntaria y libremente. El proyecto es realizado por las
enfermeras Fernanda Gisella Molina, Linda Shirley Segura y Lady Paola
Garcia, estudiantes de la maestria en cuidado paliativo de la facultad de
Enfermeria, de la Pontificia Universidad Javeriana. Antes de dar su
consentimiento, usted necesita entender plenamente el propdsito de su
decisidon. Este proceso se denomina consentimiento informado. Una vez
gue haya leido este documento y resuelto con el investigador las dudas, se
le pedird que firme este formato en sefial de aceptacion de participar.

INFORMACION GENERAL

1. éPor qué se debe realizar este estudio? Para identificar las
caracteristicas de la calidad de vida de las pacientes con cancer de
mama en etapa paliativa y asi contribuir con recomendaciones a
futuras investigaciones con las que se podra mejorar la calidad de
vida de estas mujeres.

2. ¢Cual es el objetivo de este estudio? Describir la calidad de vida de
las pacientes con cancer de mama en Cuidado Paliativo de la Unidad
oncoldgica Surcolombiana de Neiva durante el primer trimestre de
2020.

3. ¢En qué consiste el estudio? Consiste en la aplicacion de una ficha
sociodemografica y el instrumento FACT-B que es especifica para
evaluar la calidad de vida de las mujeres con cancer de mama, la
cual ird preguntando el investigador. Este proyecto de investigacion
ha sido evaluado y aprobado por el Comité de Etica de la Facultad
de Enfermeria de la Pontifica Universidad Javeriana, ubicado en la
Facultad de Enfermeria, Carrera 7 No. 40 - 62 Hospital Universitario
San Ignacio, Piso 7, Teléfono (571) 3208320 Ext. 2655.

4. ¢Cudles son las molestias o los riesgos esperados? Durante la
aplicacién de la prueba se podria presentar llanto imprevisto, para lo
cual, las investigadoras aplicaran técnicas de intervencién en crisis y
se dispondra de apoyo psicolégico y acompanamiento por parte del
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5.

6.

7.

8.

9.

10.

11.

médico paliativista que se encuentre en ese momento en la
consulta.
¢Cuales son los beneficios que puedo obtener por participar? Con su
participacion ayudara a la profesién de enfermeria a identificar las
caracteristicas de calidad de vida que mas se ven afectadas en la
poblacion de estudio para que a futuro se planteen nuevas
estrategias de atencion, protocolos y/o guias de manejo que
contribuyan a mejorar la calidad de vida de las mujeres con cancer
de mama en etapa paliativa.

¢El participante tendra alguna responsabilidad? Al aceptar participar

en este proyecto de investigacién, su Unica responsabilidad sera

suministrar informacion completa y exacta durante la aplicacion de
la ficha sociodemografica y la escala FACT-B.

¢Existe confidencialidad en el manejo de mis datos? Este proyecto se

acoge a la ley 1581 de 2012 (Habeas Data) que aplica para el

tratamiento de datos personales.

- Hemos de especificar que su anonimato se asegurara, colocando
a cada consentimiento un nimero que nos servird para codificar
cada una de las pruebas que se realicen, de manera que, en la
aplicacion de esta, no quede referenciada por nombre sino por
cédigo y de esta manera se introducira la informacién en la base
de datos Excel y por consiguiente en el programa SPSS Versién
25.

- El almacenamiento de los datos e informaciéon obtenida se
almacenaran mediante la codificacion en la base de datos de
Excel que se manejara de manera virtual.

- A esta informacidn soélo tendran acceso las principales
investigadoras antes mencionadas quienes tendran acceso
mediante la creacidn de una cuenta Unica que sera creada para
esta investigacidon y se mantendran en custodia en un periodo de
dos afios.

¢Existe alguna obligacién financiera? Participar en este estudio no

tiene ningln costo econémico para usted, tampoco recibira ningun

pago o compensacion por participar en él. No tenemos ningun
conflicto de interés: No pretendemos obtener ninguna ganancia

econdmica, nuestro objetivo académico es aportar cientificamente a

otros estudios para evaluar la calidad de vida de las pacientes

paliativas e identificar las caracteristicas de las mismas que
permitan fortalecer el Programa de Cuidado Paliativo de Ila

Institucién. Esta informacion soélo sera empleada para los objetivos

a fines de este estudio y s6lo serd manipulada por las investigadoras

anteriormente mencionadas.

éCuanto tiempo durara mi participacion en el estudio? El tiempo de

participacion serd alrededor de 30 min y en un Unico momento,

tiempo en el que se le explicard la investigacidon y sus objetivos y

luego de tener su consentimiento se procedera a la aplicacion de la

ficha sociodemografica y al instrumento FACT-B.

¢Qué sucede si no deseo participar o me retiro del estudio? Usted

puede decidir no participar o retirarse en cualquier momento del

estudio, sin que esto afecte de manera alguna el tratamiento médico
que necesita.

¢Qué sucede si esta investigacién afecta directamente mi salud? La
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entrevistadora quien es enfermera profesional contard con técnicas
de intervencién en crisis, con lo cual podra hacer su intervencién
inicial, adicionalmente se contard con el apoyo del médico
paliativista que acaba de atenderla, asi como del apoyo por parte de
la psicéloga, la cual podran realizar un seguimiento de la posible
afectacién emocional que se pudiese llegar a presentar.

AUTORIZACION

He comprendido las explicaciones que en un lenguaje claro y sencillo
se me han brindado. El investigador me ha permitido expresar todas mis
observaciones y ha aclarado todas las dudas y preguntas que he planteado
respecto a los fines, métodos, ventajas, inconvenientes y prondstico de
participar en el estudio. Se me ha proporcionado una copia de este
documento.

Al firmar este documento doy mi consentimiento voluntario para
participar en el estudio “Calidad de vida de pacientes con cancer de mama
en cuidado paliativo de la Unidad oncoldgica Surcolombiana 2020”. Su
firma o huella digital indica que usted acepta participar de forma voluntaria
después de haber leido o escuchado y comprendido la informacién
suministrada.

Si usted tiene dudas acerca de su participacidén en este estudio

puede comunicarse con la investigadora principal: Fernanda Gisella Molina
Ortiz teléfono:3203760390.

Nombre del participante

Firma del participante

Huella del participante

NuUmero de documento de identidad
Teléfono

Fecha

Nombre del testigo

Firma del testigo

Huella del testigo

NUmero de documento de identidad

Teléfono

Relacion con el participante

Fecha

Nombre del miembro del equipo de
investigacion que realiza el proceso de
consentimiento

Firma
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NUmero de documento de identidad

Fecha

Rol en el proyecto

Anexo 5. Aprobacion de comité de ética de la Pontificia Universidad Javeriana

Pomtiesa Universdad
JAVERIANA | o2l
Pagees
EL COMITE DE INVESTIGACION Y ETICA DE LA FACULTAD DE
ENFERMERIA DE LA PONTIFICIA UNIVERSIDAD JAVERIANA
CERTIFICA:

Sobre ol posible Impacto en el medio amblente, el comité conceptia que, por Ia
nnmh:uobhmdmym'\ommm:obndmdb

requeridos para proveer la informacion necesara a las personas que se Incluyan en

ol estudio y el investigador principal debe garantizar la oblencion del documento
firmado por cada uno de los participantes en el estudio.

conbmmbmmmmm.ucm::wonum

Crn 7 MA0-62, P.7. Honpital Universitario de Sam ignacia, - Bogotd 0.C, Colemblo
Teléfono; +57 1) 320 N320 Ext. 2060/2455
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Anexo 6. Aprobacion de comité de ética de la Unidad Oncoldgica Surcolombiana de Neiva

Conclusiones

DESARROLLO DEL ORDEN DEL DIA:

Temas a tratar

1. Llamado a lista

Se hace kamado @ lista y responden todos los mvitados por [0 que e cusnta con.

para geliberar.

2. Lectura y aprobacion del acta anterior
No aplica

3. Soclalizaciones
do

Se real

¥ + Alustar ol o dol p
'"m‘:'m“ ey

Surcolomblana SAS.
+ Se sugiera rovisar el tipo de.
SEGUINENTO ACCIONES: se reallzard u
5. Conclusiones:

La Unidad Oncoldgica wm% e
CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES CON CANCER DE
CUIDADO PALIATIVO EN UNA INSTITUCION DE TERCER NIVEL DE N

FIRMAS: (Asistentes) Bt
) Al
(/]
NOMBRE E
[ CHRYSTIAM JOSE FERNANDEZ o
CHRVSTIAM JOSE FERRANGEZ s 7
CRISTIAN MONTEALEGRE ESPANA | AUDITORMEDICO |
LUZ ALEJANDRA LASSO LIDER DE RECURSO HUMANO N
iR ENFERMERA ONCOLOGA O
‘Acta dilgenciada por. Cristan Efvén Mantualogre Expafa, MO, - Audaor Médica. el
: B

mmmm Cheystiam Joss Farndnder Banamon | Angeta




