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Introduccion

El cancer de mama es el tumor mas frecuente que padecen las mujeres
en los paises desarrollados y una de las primeras causas de muerte. Con-
cretamente, en Espana representa aproximadamente el 30% de todos los
tumores del sexo femenino. Las edades de mayor incidencia son entre
45-65 afos’. Aunque su incidencia ha ido aumentando, la mortalidad se ha
estabilizado gracias a los programas de deteccion precoz, a los avances en
tratamientos médicos y quirurgicos, y a un mayor grado de conocimiento
de los factores de riesgo asociados que incrementa la supervivencia en
un 83% a los 5 afos tras el diagnodstico®. Se trata de una patologia cuyos
tratamientos (técnicas quirdrgicas y oncoldgicas) pueden provocar la apa-
ricion de efectos secundarios que condicionan la calidad de vida de las
personas afectadas.

Nuestro objeto de estudio se centra precisamente en una de estas posi-
bles secuelas cronicas, el linfedema, como consecuencia de la interven-
cion quirdrgica de cancer de mama debido a la exéresis necesaria de los
ganglios linfaticos, ya se haya practicado cirugfa radical o conservadora.
En el cdncer de mama, el linfedema (o hinchazon de la extremidad) se de-
fine como “la manifestacion clinica que consiste en el edema de la extre-
midad superior correspondiente como consecuencia de una interrupcion
o alteracion en el sistema linfatico”3

Se estima que una de cada cuatro mujeres# con cancer de mama desarro-
llarda un linfedema en el brazo afecto. Se trata de una dolencia importante
tanto por la cantidad de personas que necesitan tratamiento desde el Sis-
tema Nacional de Salud y los gastos que esto comporta, como por la afec-
tacion que provoca en la calidad de vida de estas personas. Actualmente
el sistema publico de salud se centra mucho mas en ofrecer recursos des-
tinados al tratamiento de esta patologia y no tanto en la prevencién del
desarrollo de la posible secuela, convirtiendo la probabilidad de aparicion
del linfedema en realidad cronica.

1 Datos extraidos de la pdgina Web del Instituto Nacional de Estadisitica
(INE). 2005.

2 Datos extraidos de la pdgina Web del Instituto Nacional de Estadisitica
(INE). 2005.

3 Girones, M.y Tejero, ). “La importancia d’una bona informacio per prevenir el
linfedema després d’'un cancer de mama’”. Revista Mon Clinicc. 2006. 11: 10-12.

4 Robles, JI. “El linfedema: una patologia olvidada”. Revista Psicooncologia,
vol. 3,num. 1, 2006, pag. 71-89.



En una encuestas realizada a 1.151 personas intervenidas de cancer de
mama se observé que la tasa global de aparicion del linfedema en un pe-
riodo posterior a la intervencion entre 0-2 anos era del 20%. Y, del 30%
pasados 15 0 mas anos. La incidencia fue del 23% cuando se asociaba el
tratamiento de radioterapia a la intervencion quirlrgica, en el periodo de
0-2 anos. Aumentaba hasta el 45% los casos con linfedema a partir de los
15 anos de la operacion. De forma mas generalizada, en un estudio reali-
zado en el afio 20015, se estimo que la incidencia global del linfedema era
del 26% después de la terapia para tratar el cancer de mama.

Debido a esta realidad sanitaria y social, nuestro estudio pretende realizar
un analisis descriptivo de la situacion actual respecto al trato que se da,
desde el ambito sanitario, al linfedema y de como éste puede condicionar
la vida cotidiana de las personas afectadas. Factores como la inexistencia
de un protocolo de actuacion estandarizado y compartido, la falta de un
enfoque multicisciplinar, la desinformacion patente de lo que es el linfe-
dema y su prevencion, etc. son indicadores de la invisibilidad de la pro-
blematica que hay alrededor del linfedema, tanto entre los profesionales
sanitarios como en las personas afectadas y su entorno social.

Consideramos que existe, por dos motivos diferenciados, una desigual rea-
lidad de praxis en todo el territorio sanitario del Estado espanol. El prime-
ro hace referencia a una desigualdad originada por la falta de mecanismos
eficaces de gestion, coordinacion y evaluacion estatales que aseguren una
equidad real en el acceso a los servicios sanitarios, y en la tipologfa de los
tratamientos ofrecidos en los centros hospitalarios. Esto produce que en
la actualidad existan 17 realidades de actuacion diferentes, dependiendo
de la politica sanitaria que ejecute cada comunidad auténoma siendo, sin
embargo, una misma patologia que afecta por igual a cualquier ciudadano
que la desarrolle. El segundo viene ocasionado por la falta de evidencia
cientifica respecto a la prevencién y al tratamiento del linfedema. Es de-
cir, hay una escasa existencia de investigaciones cientificas que avalen la
efectividad terapéutica y que ofrezcan una misma linea de actuacién para
reducir la variabilidad de criterio médico como lo indica, por ejemplo, la
dificultad de encontrar estudios nacionales sobre la incidencia del linfede-
ma en personas operadas de cancer de mama que utilicen los mismos ins-
trumentos de medida para estandarizar la metodologia utilizada y poder
comparar los resultados de una forma valida y fiable.

Por todo lo mencionado anteriormente, la finalidad del estudio se basa en
la voluntad de incidir en la problematica que supone la aparicion del lin-

5 Mortimer PS, Bates DO, Brassington HD, et alter “The prevalence of arm
edema following treatment for breast cancer” Quartely Journal of Medecine,
89:377-380, 1996.

6 Erickson VS, Pearson ML, Ganz PA, et alter “Arm edema in breast cancer pa-
tients”Journal of the National Cancer Institute”, 93 (2): 96-111, 2001.



fedema en la calidad de vida de las personas afectadas y la de observar si
existe una actitud y practica preventiva por parte de los profesionales del
Sistema Sanitario Publico, para evitar en lo posible su aparicion.



Contextualizacion tedrica

El primer concepto en el que enmarcamos de forma general la investi-
gacion es evidentemente el de salud ya que la tematica de estudio, el
linfedema, viene originada por determinados tratamientos médicos rela-
cionados con el cancer de mama. Nos basamos en la concepcién positiva
que elabora la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) al definirla como
el estado de completo bienestar fisico, mental y social, no solamente la
ausencia de afecciones o enfermedades’. Posteriormente, la Oficina Re-
gional Europea de la OMS la identifica como “la capacidad de desarrollar
el propio potencial personal y responder, de forma positiva, a los retos del
ambiente” afadiendo al concepto un dinamismo contextual enfocando la
salud como un medio para conseguir las mejores capacidades del indivi-
duo y no sélo como un equilibrio deseable. De esta manera, nuestro punto
de partida teorico se amplia mas alla de la dimension fisica de desarrollar
un linfedema al poner el acento en las afectaciones que éste produce a
nivel emocional y de entorno social. Por lo tanto, es necesario incidir en
aspectos de prevencién y de calidad de vida para realizar una aproxima-
cion completa a esta problematica. Consideramos que esta patologia se
convierte en problema para las personas afectadas en el momento en el
que se incorpora a su cotidianeidad, es decir, en el mismo instante en el
que afecta a la funcionalidad de las acciones de la vida diaria, provocando
una afectacion a nivel psicoloégico y, por tanto, en sus interacciones con
el entorno social.

Socialmente se continua identificando el estado de “estar enfermo” en
contraposicion al concepto de “estar sano”, sin embargo no existe tal
realidad dicotomica. Partiendo de la definicion positiva e ideal de la OMS,
la tendencia se acerca mas a poder encontrar un punto de equilibrio en-
tre estas tres dimensiones, aun cuando hay aspectos que quedan fuera
del campo de actuacion del individuo y, por tanto, de su posible control.
Actualmente la salud es valorada porque es condicion esencial para el
desarrollo adecuado de los roles socialmente asignados a las personas.
Por lo que la enfermedad “es un tipo de desviacion de un conjunto de
normas que representan la salud y la normalidad. La enfermedad, como
un estado social, implica un cambio de la conducta; cuando el médico
diagnostica la enfermedad cambia la conducta del individuo™, y también
la de su entorno. Tal y como Rodriguez (1981) comenta “el rol del enfer-
mo funciona para evitar que éste se convierta en un alienado perma-

7 Definicién elaborada en la Constitucion de 1946 de la Organizacion Mundi-
alde la Salud.

8 Rodriguez JA. El poder médico, desde la Sociologia. REIS, 1981, abril-junio
(14): 95-112.



nente....asignando a la enfermedad una legitimidad condicional como
desviacion™.

La caracteristica de las personas afectadas de linfedema es, precisamente,
el caracter cronico que tiene esta patologia, lo que representa una dolen-
cia continuada en el tiempo con el agravante de ser invisible socialmente.
Entendemos como individuos que presentan una patologia cronica aque-
llos que a lo largo de toda su vida tienen que convivir con algun tipo de
trastorno o disfuncion que pueda conllevarles una dependencia externa,
generarles estrés e incluso dificultades para afrontar las demandas de la
vida diaria. El paciente cronico experimenta una pérdida progresiva de ro-
les debido tanto a sus deterioros como a las disfunciones sociales a las
que se ve sometido por su patologia. Este estado de vulnerabilidad del
individuo se refleja en una disminucion de su calidad de vida, que al tratar-
se de un estado permanente requiere de unos recursos y atenciones con-
tinuadas. Como exponen Condén Huerta et alter™ “el linfedema es una
condicion que afade déficit en la calidad de vida en las pacientes tratadas
de cancer de mama. Este déficit es mayor con el paso del tiempo, aunque
hay un estado de convivencia con él”.

La preocupacion basica a la que nos aproximamos de diferentes formas,
explicita o indirectamente, hace referencia a la calidad de vida de las per-
sonas intervenidas de cancer de mama. Partiendo de la base de que es un
concepto subjetivo y multifactorial, cada individuo valora y prioriza las
experiencias vividas segln sus propios parametros, por lo que la atencién
sanitaria se debe plantear de forma individualizada. Adoptamos el enfo-
que de Breslin' entendiéndolo como un concepto abstracto que recoge
el nivel percibido por el paciente de bienestar fisico, psicologico y social;
como un fenébmeno altamente subjetivo mediado por valores personales
y culturales, creencias, concepto de uno mismo, metas y experiencias de
la vida, etc, traduciéndolo en el cumplimiento de las expectativas y es-
peranzas del paciente. Para el profesional sanitario esta calidad de vida
esperable del paciente debe de ser uno de los aspectos determinantes que
caracterice y enfoque su praxis diaria. Ademas hay que tener en cuenta
que el colectivo de afectadas al que se esta haciendo referencia son perso-
nas que estan pasando o han pasado un proceso de cancer de mama. Con
lo que, a los aspectos generales que tenemos en cuenta con la definicion

9 Rodriguez JA. El poder médico, desde la Sociologia. REIS, 1981, abril-junio
(14): 95-112.

10 Condon Huerta, MJ., Gonzdlez Viejo, MA., Tamayo Izquierdo, R. y Martinez
Zubiri, A. Calidad de vida en pacientes con y sin linfedema después del tratami-
ento del cancer de mama. Implicaciones en la rehabilitacion. Revista Rehabilita-
cién 2000; 34 (3): 248-253. Madrid.

11 Breslin citado en Godoy Ferndndez MJ. La calidad de vida en pacientes on-
colégicos. Publicaciones de la Universidad de Almeria. zoo0.



expuesta de calidad de vida, hay que anadir los relacionados con los sinto-
mas de la enfermedad y efectos secundarios de los tratamientos’

Actualmente, la practica médica no atiende suficientemente su dimen-
sion humanitaria al convertir en anénima la enfermedad para actuar mejor
sobre ella, y desvincularla de la persona a la que afecta, llevando al enfer-
mo a entregarse de forma pasiva en manos del médico y a esperar que el
tratamiento recibido haga su efecto. Esto comporta que el modelo actual
de relacion médico-paciente, en general, se enmarque dentro de unos pa-
rametros rigidos de actuacion. Entendemos que la praxis sanitaria se debe
basar en una relacion de confianza mutua entre el profesional sanitario y
el paciente. Ya que “cada vez mds se considera que el buen profesional es
el que es capaz de dar la informacion sanitaria de forma individualizada,
siendo éste un criterio de competencia profesional”'3. Desde la perspecti-
va del paciente este tipo de interaccidn, que se visualiza en la transmision
reciproca de informacion, es basica ya que le permite tener la autonomia
necesaria para participar en la toma de decisiones relacionadas con su
proceso de enfermedad.

Antes de entrar en los aspectos del Sistema Sanitario Publico, nos cen-
tramos en la imagen corporal como elemento que se potencia cada vez
mas dentro de nuestra sociedad moderna actual llegando a convertirse
en un instrumento de expresion de nuestra propia personalidad. Es decir,
hacemos referencia al concepto de esquema corporal entendido como la
idea que tenemos de nuestro propio cuerpo, la cual se elabora dependien-
do de numerosos factores ya sean individuales (percepcion de la propia
imagen, estados de animo, vida afectiva, etc) como contextuales (opinio-
nes de las personas que nos rodean, la moda, etc). La presion social que
se ejerce sobre la poblacion femenina respecto a la consecucion de un
ideal estético, se ve agravado en las mujeres afectadas de cancer de mama
por los cambios objetivos que sufre su cuerpo durante todo el proceso de
enfermedad y sus consecuencias. Este desajuste con el esteriotipo cul-
tural tiene un reflejo estigmatizante a nivel psicolégico, ya que de forma
concreta se ve alterada una parte del cuerpo debido a la extirpacion del
pecho, identificado socialmente con la feminidad y con la sexualidad. Es
importante también incidir en que el linfedema es un agravante afadido
a esta presion social del culto al cuerpo, tratandose de una afectacion fi-

12 Un instrumentos vdlido y fiable para medir la calidad de vida de pacientes
con cdncer es el cuestionario QLQ-C30, con un médulo especifico para el cdncer
de mama, elaborado por la Unidad de Calidad de Vida de la EORTC (Organiza-
cion Europea para la Investigacioén y el Tratamiento del Cdncer). En Espana, el
proceso de validacion se ha llevado a cabo por parte del Servicio de Oncologia
del Hospital de Navarra.

13 Busquets Surribas, M.y Cais Fontanella,J. La informacién sanitaria y la par-
ticipacion activa de los usuarios. Cuadernos de la Fundacié Victor Grifols i Lucas.
N 13.Barcelona. 2006.



sica, con implicacion psicolégica, que también influye en la alteracion del
esquema corporal.

Sistema Sanitario Publico

La actual politica de accion del Ministerio de Sanidad y Consumo se ma-
terializa en la estrategia del Plan de Calidad del Sistema Nacional de Salud
(SNS), cuyo principal objetivo es dar respuesta a diferentes retos para la
promocién y prevencion de la salud. La Estrategia en cancer, aprobada por
el Consejo Interterritorial del SNS el 29 de marzo del 2006, tiene como fi-
nalidad “reducir las inequidades y las variaciones injustificadas existentes
en el riesgo de padecer cancer, en el acceso a los servicios preventivos y
en el acceso a los servicios clinicos de calidad....y contempla la calidad de
vida de los pacientes diagnosticados de cancer, las repercusiones de los
distintos tratamientos, y su adaptacion social y laboral™'

Hacemos referencia a la Estrategia 9: Mejorar la atencion a los pacientes
con determinadas patologia, punto 1. La cual se centra en la mejora de la
atencién a los pacientes con enfermedades prevalentes con gran carga
social y econémica, como es el caso del cancer. Y a la Estrategia 10: Mejo-
rar la prdctica clinica, punto 3.Basada en la mejora del conocimiento sobre
la calidad de vida de los pacientes que sufren determinadas enfermedades
o han sido sometidos a determinados tratamientos, como pueden ser las
pacientes que han sido objeto de mastectomia.

Otro punto de referencia basico dentro del marco normativo legal vigente
es la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documen-
tacion clinica. Dicha ley estd integrada en el marco comun del Convenio del
Consejo de Europa, sobre los derechos del hombre y la biomedicina, suscri-
to el dia 4 de abril de 1997, sobre la necesidad de reconocer los derechos de
los pacientes, en cuanto a la informacion, el consentimiento informado y la
intimidad de la informacion relativa a la salud de las personas.

Es necesario considerar tanto el derecho del paciente a ser informado res-
pecto al proceso de enfermedad y sus consecuencias, como la responsabi-
lidad que tienen los profesionales sanitarios de trasmitir esta informacion
adecuadamente. Por ello, también es un referente legal el capitulo I de la
Ley 41/2002, principios generales, articulo 2 (principios basicos), punto 3:
El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de recibir
la informacién adecuada, entre las opciones clinicas disponibles. Y punto
6: Todo profesional que interviene en la actividad asistencial estd obligado
no solo a la correcta prestacion de sus técnicas, sino al cumplimientos de
los deberes de informacién y de documentacién clinica, y al respeto de las
decisiones adoptadas libre y voluntariamente por el paciente.

14 Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud. Estrategias en cdncer del
SNS. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2006.



Sin olvidar que nuestro objeto de estudio se centra en la prevencion del
linfedema y en la afectacion que éste provoca en la calidad de vida de
la persona operada de cancer de mama (al considerarlo como una con-
secuencia secundaria a determinados tratamientos de cancer de mama)
es de gran importancia que el profesional sanitario trasmita la informa-
cion de esta secuela. Tal y como se recoge en el capitulo 4, articulo1o
(condiciones de la informacion y consentimiento por escrito), punto 1: £/
facultativo proporcionard al paciente, antes de recabar su consentimiento
escrito, la informacion bdsica siguiente:

a. Las consecuencias relevantes o de importancia que la intervencién
origina con seguridad.

b. Los riesgos relacionados con las circunstancias personales o profe-
sionales del paciente.

c. Losriesgos probables en condiciones normales, conforme a la expe-
riencia y al estado de la ciencia o directamente relacionados con el
tipo de intervencion.

d. Lascontraindicaciones.

Hasta ahora hemos comentado, a un nivel mas teoérico, todo el actual
marco normativo legal en el que enmarcamos el estudio. A un nivel de
practica cotidiana, es en el ambito de los centros hospitalarios donde se
materializa todo este planteamiento tedrico respecto a la atencion sa-
nitaria. Identificamos los hospitales publicos como espacios aceptados
socialmente en los que se practica de forma legal y legitimada las actua-
ciones sanitarias. Es indudable, que en nuestra sociedad actual, cuando se
produce una alteracion en el estado de salud del individuo se considera
como normal acudir a los hospitales. Por tanto, se acepta a nivel simbolico
la construccion social de los hospitales como los lugares de referencia
donde se pueden materializar las expectativas de curacion.

Valoramos como fundamental la necesidad de una vision holistica en la
atencion sanitaria hacia las personas que durante un determinado perio-
do de su vida son tratadas también bajo el rol de paciente. Por lo que con-
sideramos que este modelo de actuacion tiene que responder a una aten-
cion sanitaria multidisciplinar. Entendiendo como equipo multidisciplinar
aquel en el que los componentes del equipo sanitario de diferentes disci-
plinas trabajan desde su propia perspectiva para dirigirse conjuntamente
a la atencion integral de la persona que presenta una enfermedad. Este
grupo de trabajo se reline periddicamente para dialogar e intercambiar
opiniones sobre la evolucion del paciente y desarrollar planes de inter-
vencion para cubrir todas sus necesidades sanitarias. Concretamente, tra-
bajan juntos para elaborar valoraciones, programar planes de actuacion,
desarrollar objetivos e implementar un plan de tratamiento.

Es de vital importancia que estos equipos multidisciplinares existan den-
tro del organigrama estructural de los hospitales publicos ubicandolos en



las Unidades de Patologia de la Mama (UPM). Estas unidades deben re-
girse bajo la filosofia de la atencion integral y especializada, tal y como
hemos comentado anteriormente. Es decir, responden a una mentalidad
concreta centrada en un modelo especifico de actuacion sanitaria basado
en la prevencion, el diagnostico y el tratamiento. Seglin nuestra perspec-
tiva, este tipo ideal de UPM deberia constar de los siguientes servicios:
ginecologialcirugia, oncologia médica y radioterapica, cirugia plastica,
rehabilitacion, psicologia, endocrinologia, anatomia patolégica, pruebas
para el diagndstico por la imagen y laboratorio. Todos estos servicios son
necesarios ya que partimos de la base de que desde el ambito sanitario se
debe restituir el equilibrio fisico y psiquico de la persona enferma, es de-
cir, estos servicios forman el equipo sanitario que debe tratar a la paciente
en todas sus facetas's.

Sin perder de vista que el objeto de estudio se centra en la patologfa del
linfedema, como secuela crénica de la linfadenectomia axilar en perso-
nas operadas de cancer de mama, la cual se define como “la manifesta-
cion clinica que consiste en el edema de una extremidad como conse-
cuencia de una interrupcion o alteracion en el sistema linfatico™®, y que
se atiende principalmente por los profesionales sanitarios de rehabilita-
cion, consideramos que este servicio es necesario que esté en activo en
las UPM de los hospitales publicos. Defendemos su existencia porque
es fundamental una atencion rehabilitadora postquirdrgica incidiendo
en la prevencién del linfedema para no tener que llegar a tratar esta
secuela cronica. Sin embargo, aunque subrayamos la importancia de las
actuaciones desde el servicio de rehabilitacion, también consideramos
necesario hacer extensible esta concienciacion sobre prevencion a todo
el equipo sanitario de la UPM.

Entendemos como rehabilitacion la especialidad médica que diagnosti-
ca, evalla, previene y trata la incapacidad de la persona enferma con la
intencién de facilitar, mantener o devolver el mayor grado de capacidad
funcional e independencia posible, facilitando su integracion social. Ade-
mas puede ayudar a prevenir o reducir al minimo las consecuencias fun-
cionales, fisicas, psiquicas, sociales y economicas que puede generar la
enfermedad a la paciente.’”

15 Al basarnos, conceptualmente, en la UPM como eje fundamental para crear
las condiciones ambientales necesarias para ejecutar y fomentar la prevencion
del linfedema, el cuestionario que hemos elaborado, como herramienta cuan-
titativa para conocer la perspectiva de los profesionales sanitarios respecto a
nuestro objeto de estudio, se estructura entorno a la existencia de UPM en el
centro hospitalario de referencia del encuestado (anexos).

16 Op.cit. (2006)

17 Ministerio de Sanidad y Consumo. Consejo Nacional de Especialidades Me-
dicas. Guia de Formacién de Especialistas (1996).



Considerando el linfedema como un problema que afecta a la calidad de
vida y a la capacidad funcional de las personas afectadas, creemos de vital
importancia incidir en su prevencion. Definimos como prevencion la infor-
macion sobre actuaciones que modifican la probabilidad de enfermar dis-
minuyendo los riesgos y que comportan medidas de actuacién orientadas
a mantener un buen estado de salud. Contextualizamos el tratamiento
preventivo dentro del ambito sanitario y lo entendemos como la concien-
ciacion por parte de los profesionales de la gravedad de esta patologia
y de las consecuencias que comporta en la vida cotidiana de las perso-
nas afectadas. Esta concienciacion debe materializarse en informacion y
formacion transmitida a las pacientes para que, mediante una continua
interaccion basada en la confianza y cooperacion entre profesional sanita-
rio-paciente, se lleven a cabo actuaciones con la finalidad de evitar que el
linfedema se desarrolle. Es lo que entendemos por educacioén sanitaria.

Es evidente que existen “factores de riesgo inherentes a la enferme-
dad neoplésica o al tratamiento oncolégico que no son en absoluto
controlables”®, sin embargo nuestro concepto de prevencion del linfede-
ma hace precisamente hincapié en aquellos aspectos que estan relacio-
nados con la propia paciente y que si son posibles de controlar, como por
ejemplo el uso excesivo del brazo, las heridas en el brazo y los anteceden-
tes de infecciones, la obesidad, la hipertension arterial, etc.” Esta infor-
macion debe ser transmitida de forma clara, concisa y no contradictoria
para que el mensaje de prevencion se asimile de forma correcta. Ademas,
consideramos que es necesario educar en el reconocimiento de sintomas
para el diagnodstico precoz del linfedema tanto a las propias pacientes
como al personal sanitario.

18 Corner Cordero, I, Maldonado Garrido, D. y Mtfoz Langa, J. Necesidad de
informacién para la prevencién del linfedema postmastectomia. Revista rehabi-
litacion 2003; 37 (3): 141-144. Madrid.

19 Kocak y Overgaard. (1998) op. cit. (2003).



Objetivos

Basandonos en que el objetivo estratégico del proyecto es la voluntad de
concienciar sobre la problematica que representa el linfedema, haciendo
visible las consecuencias que provocan su aparicion, queremos transmitir
su importancia poniendo el acento en su prevencion.

Para ello identificamos 2 colectivos fundamentales como agentes activos:
los profesionales sanitarios del Sistema Sanitario Publico y las personas
afectadas de cancer de mama.

Los primeros porque, a través de sus actitudes y comportamientos du-
rante la interaccion con las pacientes, son los responsables de transmitir
adecuadamente la informacion Gtil y necesaria en relacion a la prevencion
y el tratamiento del linfedema. Consideramos también importante la in-
formacion que nos aporta las opiniones y experiencias de las personas
afectadas porque son las que nos transmiten qué repercusiones conlleva
desarrollar un linfedema y como éste influye en su calidad de vida.

Objetivos segtn el colectivo implicado:
1. Ambito sanitario:

+ Realizar un analisis descriptivo de la situacion actual en materia de
prevencién y tratamiento del linfedema en los centros hospitalarios
de gestion publica:

a.  Anivel de comunidad autéonoma.

b.  Anivel de especialidades médicas: oncologia, ginecologialcirugia
y rehabilitacion.

c. Comprobar la significacion estadistica de la existencia de UPM en
relacion a aspectos preventivos y de tratamiento del linfedema.

2. Ambito de las personas afectadas:

+ Conocer la informacion que reciben las personas afectadas de can-
cer de mama respecto a prevencion y tratamiento del linfedema, asi
como de técnicas quirlrgicas.

+ Identificar las fuentes de informacion y el circuito de transmision.

« Conocer las consecuencias fisicas, psiquicas y sociales que supone
desarrollar un linfedema y cémo afecta en la vida cotidiana a nivel
familiar, doméstico, laboral y social.

« Conocer el rol activo que tienen las asociaciones en el proceso de
enfermedad de las personas afectadas de cancer de mama.



Metodologia

Previo a la definicion de la problematica para enmarcar el objeto de estu-
dio se ha realizado un proceso exploratorio de busqueda y cribaje de refe-
rencias bibliograficas para obtener datos sobre investigaciones existentes
y que estuvieran relacionadas con la tematica a analizar. La segunda parte
de la etapa de construccion del objeto de estudio se ha centrado en la di-
mensionalizacion y operativizacion de los conceptos seleccionados y, en
la elaboracion del disefio de analisis. Por Ultimo se ha llevado a cabo todo
el proceso de validacion empirica mediante la realizacion del trabajo de
campo (vaciamiento de los cuestionarios, grupos de discusion y entrevis-
ta) y, la correspondiente interpretacion y analisis de los datos obtenidos.

El diseno del analisis para la consecucién de los objetivos del estudio se
divide en dos fases. Cada una de ellas esta caracterizada por el colectivo al
que se dirige la accion y, en consecuencia, por la técnica utilizada y con-
siderada como la mas adecuada para extraer el maximo de informacion.
Para realizar un analisis de la situacion actual respecto a las actuaciones
en materia de prevencion y tratamiento del linfedema dentro del con-
texto asistencial sanitario se han utilizado técnicas cuantitativas. Y, en la
segunda fase, la cual se centra en el colectivo de las personas afectadas de
cancer de mama, se analizan las experiencias vividas en su vida cotidiana
a través de las técnicas cualitativas.

Primera fase

Para lograr el primer objetivo general, enmarcado dentro del dmbito sani-
tario, nos centramos en los hospitales del Sistema Nacional de Salud del
Estado espafol porque los identificamos como los Unicos espacios insti-
tucionales donde se puede llevar a cabo, si es que se realiza, una actua-
cion planificada y coordinada respecto a la prevencion y el tratamiento
del linfedema.

Con este fin, se ha recurrido a la técnica del cuestionario, el cual esta dirigido
alos profesionales sanitarios responsables de los servicios hospitalarios de 3
especialidades médicas concretas. Se ha analizado el estado de la situacion
actual en relacion a la prevencion y al tratamiento del linfedema basando-
se en la propia experiencia sanitaria de los responsables de las unidades de
ginecologialcirugia, oncologia y rehabilitacion de los centros hospitalarios
seleccionados. El marco de actuacion se encuadra en estas tres unidades
meédicas debido a que las personas diagnosticadas de cancer de mama son
derivadas y tratadas en estos servicios hospitalarios. La elaboracion del cues-
tionario (anexos), dirigido a estos profesionales sanitarios, ha sido la herra-



mienta utilizada para realizar un analisis descriptivo de la realidad asistencial
que se oferta respecto al linfedema en los hospitales publicos.

Después de la elaboracion y validacion del cuestionario se ha llevado a
cabo la comunicacion de la realizacion del proyecto a las unidades de
analisis. En primer lugar, se envio una carta explicativa de la investiga-
cion, en los 4 idiomas oficiales, a cada uno de los directores/as o gerentes
de los hospitales seleccionados durante el periodo del 15 de febrero al 5
de marzo (anexos). Después, se efectuaron llamadas telefonicas a todos
los responsables de los servicios de ginecologialcirugia, oncologia y re-
habilitacion de cada uno de los hospitales de la muestra explicandoles
brevemente en qué consistia el estudio y demanddndoles su direccion de
correo electrénico para enviarles el cuestionario. A los profesionales que
fue imposible el contacto telefénico o que no disponian de e-mail se les
envio el cuestionario por correo ordinario.

Distribucion de la muestra

De un total de 783 hospitales® en el Estado espanol hemos filtrado esta po-
blacién objetivo seglin su dependencia funcional, es decir, de quién gestio-
na el centro sanitario. La poblacion se reduce, entonces, a 290 hospitales ca-
talogados como de gestion publica, eliminando los de financiacion privada,
los del ministerio de defensa, los penitenciarios y las mutuas de accidente.
El siguiente filtro para seleccionar la muestra ha sido el de la cobertura asis-
tencial que ofertan, con lo que también descartamos aquellos hospitales
que no se ajustan a una asistencia sanitaria relacionada con la tematica ob-
jeto de estudio. Estos son los centros psiquiatricos, los geriatricos y los de
larga estancia, los oftalmoldgicos, y los de traumatologia-rehabilitacion e
infantiles. La Ultima criba corresponde a la propia voluntad de algunos hos-
pitales de no participar en el estudio. Teniendo en cuenta todos los filtros, |a
poblacion marco hace referencia a 218 hospitales (ver anexos).

En consecuencia, de los 654 profesionales médicos responsables de las 3
especialidades relacionadas directamente con la tematica del linfedema:
ginecologialcirugia, oncologia y rehabilitacién, y potenciales de recibir el
cuestionario, se ha ido produciendo un proceso de autoseleccion partici-
pativa. Tanto por el hecho de que en algunos hospitales de la poblacion
marco no estan en activo alguno de los tres servicios objeto de estudio,
como porque han declinado la oferta de participacion en el proyecto. Fi-
nalmente, las unidades de analisis validas para la muestra corresponden a
543 profesionales sanitarios (N=543).

Para un nivel de confianza del 95’'5%, a partir de una poblacion finita, se-
gun la grandarie de la poblacion N=543, y un error muestral del 4,8%, bajo

20 Catdlogo Nacional de Hospitales. Agencia de Calidad del SNS. Instituto de
Informacién Sanitaria. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2006.
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el supuesto de maxima indeterminacion (p=q=50%), la grandarie de la
muestra es de 242 (n=242), consiguiendo la validez y fiabilidad de la mues-
tra necesarias para que los resultados estadisticos correspondientes se
consideren representativos.

La eleccion de las unidades muestrales han estado determinadas por los
siguientes criterios:

a. Licenciados en medicina con especialidad de ginecologia, cirugia,
oncologia, rehabilitacion y, diplomados en fisioterapia.

b. Elhospital donde ejercen es de titularidad publica y con asistencia
sanitaria enmarcada en la tematica del cancer de mama.

c. Con cargo de responsable de unidad, o su correspondiente, en el
centro hospitalario. En los casos que no se ha podido contar con la
colaboracion del jefe de servicio se ha trasladado la participacion
al miembro del equipo con mas experiencia en ese campo.

No seleccionamos la muestra (N=543) por cuotas debido a la reducida di-
mension de la misma y la consideramos como objeto de analisis en su
totalidad. La exploraciéon cuantitativa se ha basado en la utilizaciéon de
técnicas descriptivas (tablas de frecuencias, de contingencia y log-lineal)
mediante el programa SPSS v.11 de los datos extraidos de los cuestiona-
rios, de los cuales hemos elaborado la matriz de trabajo. Los resultados se
muestran tanto a nivel general de todo el Estado espafiol como de forma
mas agregada de las comunidades autonomas.

El proceso de envio y recepcion de los cuestionarios se ha llevado a cabo
durante el periodo de febrero-septiembre 2007. Se ha efectuado un total de
851 envios por correo electronico, de los cuales 349 corresponden a reenvios
del cuestionario, siendo los meses de mayo y junio los que cubren mas del
60% de los correos. La participacion del colectivo de los profesionales sanita-
rios en el estudio ha sido del 45% (anexos). Destacable es la participacion de
las Comunidades Autonomas de Cantabria (83% de participacion) y La Rioja
(80% de colaboracion respecto del total posible en esa comunidad).

Segunda Fase

Para alcanzar los objetivos establecidos, dentro del ambito de las personas
afectadas de cancer de mama, hemos utilizado las técnicas cualitativas
del grupo de discusion y la entrevista biogrdfica-narrativa para el caso de
un hombre operado de cancer de mama con linfedema instaurado.

Se ha escogido precisamente la técnica del grupo focal porque se busca la
interaccion dialogante entre las participantes a través de la discusion y de
una direccion semidirectiva para hacer emerger los discursos, motivacio-
nes, opiniones, valores, conductas, etc, que nos aproximen a su realidad
percibida.



En el caso de los hombres operados de cancer de mama se conoce que
apenas representan el 1% del total de los pacientes, sin embargo consi-
deramos que su riqueza informativa radica, precisamente, en ser un gru-
po minoritario. Por tratarse de casos anémalos se emplea la técnica de la
entrevista biografica-narrativa para extraer el sentido que el entrevistado
otorga a sus acciones en un momento de su vida y un contexto determi-
nado. La finalidad consiste en interpretar los temas centrales de la biogra-
fia o situaciones especificas que el propio individuo ha comentado para
encontrar el sentido que hace que aparezcan interconectados.

Los grupos de discusion

La metodologia utilizada para los grupos de discusion se inicia con la pla-
nificacion de la distribucion territorial de las zonas mas representativas
para llevar a cabo los grupos focales. La eleccion de las ciudades ha se-
guido el criterio de mdxima cobertura territorial (siendo conscientes de
nuestras limitaciones) y de la saturacién informativa.

Las ciudades donde se han realizado los grupos han sido Barcelona, Me-
norca, Valencia, Malaga, Donostia, Leon y Ciudad Real.

La captacion de las unidades muestrales se ha efectuado a través del con-
tacto directo con las Asociaciones de Cancer de Mama que existen en
cada una de las localidades escogidas y que estan vinculadas a la Federa-
cion Espanola de Cancer de Mama (FECMA). El primer contacto se esta-
blece telefénicamente con la presidenta de cada asociacion, y sirve para
explicar en qué consiste el proyecto. Después se envio por correo electro-
nico una ficha con una serie de preguntas filtro para que se hiciera distri-
bucion entre las socias que quisieran participar en la sesion de trabajo. Al
poco tiempo se recibieron las fichas por correo electronico y se procedi6 a
la seleccion de las unidades muestrales bajo el criterio de homogeneidad
y heterogeneidad del target elegido. Las variables de perfil que forman
la ficha de participacién (anexos) son la edad, estado civil, personas a su
cargo (hijos, padres, otros familiares,...), estudios, situacion laboral, lugar
de residencia, operacion en hospital publico, tiempo transcurrido desde la
intervencion quirlrgica y desarrollo de linfedema.

El disefo del guidn de las sesiones (anexos) para los grupos focales se
basé en los objetivos del estudio enmarcados dentro del ambito de las
personas afectadas de cancer de mama. Por lo tanto, los temas que con-
figuraron su estructura fueron: recepcién de informacion respecto al
linfedema desde el ambito sanitario, circuito de transmision de la in-
formacion, existencia y ofrecimiento de un servicio de soporte psicolo-
gico individual ylo familiar desde el centro sanitario, afectacion en las
actividades de la vida cotidiana por desarrollar un linfedema y, aspectos
que funcionan correctamente dentro del sistema sanitario asi como los
deficitarios o inexistentes.
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Durante el periodo de mayo-julio de 2007 se llevaron a cabo los 9 grupos
de discusion distribuidos de la siguiente manera:

+ Asociacion gAmis (Barcelona, 15-05-07)

- Asociacién Grup AGATA (Barcelona, 17-05-07)

+ Asociacion AMMCOVA (Valencia, 21-05-07)

+ Asociacion AMUMA (Ciudad Real, 05-06-07)

« Asociacion ALBA (Menorca, 25-06-07)

+ Asociaciones PICAM, GINESTA y OLIVERA (Molins de Rei, 27-06-07)
+ Asociacion ALMOM (Ledn, 04-07-07)

+ Asociacion KATXALIN (Donostia, 12-07-07)

+ Asociacion ASAMMA (Méalaga, 16-07-07)

La duracion de cada sesion fue de 2 horas y se gravé con camara de video
previo consentimiento por escrito de las asistentes. El espacio escogido
fueron los propios locales de cada una de las asociaciones.

La ultima fase del proceso corresponde a las transcripciones literales de
todo lo que tuvo lugar durante las sesiones teniendo en cuenta expre-
siones, sensaciones, gestos, silencios, contextos, etc de cada uno de los
grupos focales. Seguidamente se realizo el anélisis, identificacion e inter-
pretacion de los discursos emergentes para compararlos entre ellos.

La entrevista biografica-narrativa

Se establecieron varios contactos para encontrar a hombres afectados
de cancer de mama y con linfedema instaurado para ofrecerles la posi-
bilidad de colaboracion en el estudio. Las fuentes de captacion fueron el
VI Congreso Nacional de Asociaciones de Cancer de Mama (Bilbao, mayo
2007), los contactos ofrecidos por el Dr. Guillermo Lopez del Servicio
de Oncologia del Hospital de Cruces (Barakaldo) y la asociacion Katxa-
lin (Donostia). De todas las posibilidades se seleccioné al entrevistado
siguiendo los criterios de la informacion recogida en las fichas de parti-
cipacion y por la disponibilidad de fechas para realizar la entrevista. Esta
se llevo a cabo en el local de la asociacion Katxalin el dia 12 de julio de
2007. La entrevista se gravo en audio previo consentimiento del entre-
vistado y duré dos horas y media.

El guion de la sesion (anexos) siguio los objetivos marcados dentro de los
establecidos para el ambito sanitario y, tal y como se establecio6 para los
grupos de discusion, los temas estructurales fueron la recepcion de in-
formacion respecto al linfedema desde el dmbito sanitario, el circuito de
transmision, la existencia y ofrecimiento de un servicio de soporte psico-



l6gico individual y/o familiar, afectacion del linfedema en las actividades
de la vida cotidiana y, aspectos que funcionan correctamente dentro del
sistema sanitario y los deficitarios o inexistentes. Mas todos aquellos que
el propio entrevistado comenté relacionados con su experiencia vital.

Después de realizar la trascripcion literal de la entrevista se procedio a
analizar e interpretar las lineas argumentales de los discursos, comparan-
dolos con los extraidos de los grupos de discusion
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Analisis cuantitativo

24

Analisis descriptivo de la situacién actual?

A.- Descripcién de la muestra

El 58% de los profesionales sanitarios que han contestado el cuestiona-
rio son hombres, con una media de edad total de 47,6 anos. La edad mas
frecuente es la de 51 afios, con un minimo de 28 afios y un maximo de 69
anos. En el 98% del total de los casos la nacionalidad de los profesionales
es espanola, el porcentaje restante se distribuye entre argentinos, italia-
nos y uruguayos.

Respecto al tipo de profesional, la muestra se distribuye de la siguiente
manera:

+ 20% oncologos

+ 20% ginecologos

+ 16% cirujanos

+ 2% sendlogos

+ 34% médicos rehabilitadores
+ 8% fisioterapeutas

El 92% del total son profesionales médicos especialistas, en relacion al
servicio del centro hospitalario en el que ejercen, la participacion de la
muestra es:

+ 20% servicio de oncologia

+ 20% servicio de ginecologia

+ 17% servicio de cirugia

+ 43% servicio de rehabilitacion

Respecto al cargo que ocupan dentro de la estructura organizativa del
hospital, la muestra se distribuye entre:

+ 32% jefes de servicio

+ 13% jefes de seccidén

21 Todos los datos expuestos a lo largo de este apartado, que hacen referencia
a un andlisis descriptivo de los resultados de la muestra, y que no se plasmen en
grdfico o tabla se pueden encontrar en el anexo del estudio.



+ 19% médicos adjuntos
- 13% médicos Facultativos Especialistas de Area (FEA)

El resto se distribuye entre los puestos de coordinadores, jefes clinicos,
responsables de areas y supervisores.

Los afios de experiencia en el cargo que tienen estos profesionales mé-
dicos, teniendo en cuenta la distribucion en franjas que se ha utilizado,
son de:

+ 23% menos de 5 anos

25% entre 5-10 anos

+ 27% entre 11-19 anos

+ 11% entre 20-25 anos

+ 4% entre 26-30 anos

+ 6% del total ocupan su cargo hace mas de 30 afos.

+ 4% ns/nc

B.- Servicios y asistencia hospitalaria

a. Aspectos generales

El primer aspecto a comentar hace referencia a las intervenciones qui-
rurgicas que se practican a pacientes hombres. Se conoce que el nimero
total de afectados de cancer de mama no llega al 1% del total, sin em-
bargo el 74% de los profesionales encuestados afirma que en su hospital
de referencia se opera a hombres. Este dato refleja la amplia distribucion
territorial de casos en todo el estado espafol, independientemente de la
escasa cantidad de afectados.

En referencia a las Unidades de Patologia de la Mama (UPM), el 72% de los
profesionales comenta que existe dicha unidad en el hospital. La distribu-
cion de los servicios que forman estas UPM hospitalarias son: anatomia
patologica 86% de las ocasiones, ginecologia 75% de los casos, labora-
torio en un 32%, oncologia médica 80%, oncologia radioterapica 53%,
pruebas para el diagnostico por la imagen 85%, psicologia 42%, rehabi-
litacion 43% y otros servicios 45%. Los profesionales que desconocen la
composicion de la unidad son un 8%. Destacable son los bajos porcentajes
referentes a los servicios de rehabilitacion y psicologia, en comparacion al
resto, si tenemos en cuenta que la finalidad de la UPM es garantizar una
atencion integral a la paciente.
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Distribucion de los servicios en las Unidades de Patologia de la Mama

Consideramos como tipo ideal de UPM la unidad que tiene todos los
servicios, comentados anteriormente, en activo. Tras el analisis general
observamos que solo 8 comunidades auténomas cuentan con este tipo
especifico de UPM mientras que en las otras 9 la representacion es del
0%. Teniendo en cuenta los hospitales de la muestra de cada comunidad
autonoma destacamos que 5 de éstas no llegan al 8% de hospitales con
este tipo ideal de UPM (Andalucia 6%, Castilla Leon 7,7%, Comunidad Va-
lencia 4,5%, Galicia 7,7%, Comunidad de Madrid 6,2%). Las 3 restantes
tienen un porcentaje inferior al 15% (Asturias 14,3%, Cataluiia 11%, Pais
Vasco 11,5%).

De la totalidad de los hospitales que no disponen de UPM, el 96% de los
profesionales que trabajan en estos centros dicen que se realiza consultas
a pacientes operadas de cancer de mama. El 85% de estos profesionales
afirma que las consultas ofrecidas hacen referencia a los tratamientos de
rehabilitacion y el 57% de ellos opina que son respecto a linfedemas es-
tablecidos. Por tanto, seglin los profesionales sanitarios, en los hospitales
sin UPM, el servicio de rehabilitaciéon es el que mas consultas ofrece. El
resto de las consultas que se efectlian son sobre “educacion sanitaria”
(30%), “informacion complementaria” y “segunda opinion del tratamien-
to oncologico” (28% en ambos casos), y por Ultimo se ofrecen consultas
sobre cirugia (17%).



De este 24% de profesionales que no cuentan con UPM en el organigrama
funcional en su hospital de referencia, el 97% de los profesionales sanita-
rios comentan que se oferta a las pacientes afectadas servicio de rehabi-
litacion. El 46% de estos profesionales afirma que se realiza tratamiento a
nivel hospitalario y ambulatorio. Especificando de forma separada ambos
niveles de actuacion, el mas elevado se encuentra en la posibilidad de lle-
var a cabo la rehabilitacién a nivel hospitalario (33% del total) y en menor
medida a nivel ambulatorio (21%).

Sitenemos en cuenta todos los hospitales de la muestra sin UPM donde se
realiza tratamiento rehabilitador a nivel ambulatorio, el 50% de los profe-
sionales comenta que se practica en un servicio de rehabilitacion especia-
lizado en patologia de la mama. El 30% afirma que se realiza en servicios
de rehabilitacion no especializados, y casi el 20% de los profesionales que
responde el cuestionario desconoce dénde se lleva a cabo.

b. Servicio de rehabilitacion y linfedema en hospitales con
UPM

El 90% de los encuestados reconoce que las pacientes operadas de cancer
de mama realizan tratamiento rehabilitador. Mayoritariamente son los
profesionales del servicio de rehabilitacion de los hospitales quienes ins-
truyen a las pacientes respecto al tratamiento rehabilitador: en un 60% de
los casos es el médico quien lo lleva a cabo y en un 57% de las ocasiones
también los fisioterapeutas. Sin embargo, encontramos que en un 35% es
algiin miembro del personal de enfermeria quien realiza esta labor, y en
un 30% de los casos es el cirujano a quien se identifica como transmisor
de esta informacion.
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Porcentaje de ocasiones que los profesionales instruyen, de forma
complementaria, en el tratamiento rehabilitador

El 38% de los profesionales de la muestra afirma que se realiza rehabili-
tacion en el mismo hospital, actuacion que consideramos precoz en rela-
cion al tratamiento rehabilitador, ya que se inicia desde el postoperato-
rio inmediato. El 36% de estos profesionales aseguran que se realiza un
tratamiento precoz y continuado al ofertar la rehabilitacion tanto a nivel
hospitalario como a nivel ambulatorio. El 21% comenta que se realiza tra-
tamiento exclusivamente a nivel ambulatorio, es decir, no se realiza un
tratamiento precoz.

El 59% de todos los encuestados considera que se realiza prevencion del
linfedema en el hospital donde prestan sus servicios, el 31% declara abier-
tamente que no se lleva a cabo y el 10% ignora si se practica.



Realizacion tratamiento preventivo
en los hospitales publicos
no

31%

si
59%

ns/nc
10%

El 87% de los profesionales afirma que se trata a pacientes que presentan
linfedema instaurado, dato que refleja una elevada atencion sanitaria de
esta secuela crénica derivada de los tratamientos del cancer de mama.
El 78% de ellos afirma que son linfedemas tratados en los dispositivos
asistenciales publicos tanto en fase inicial como avanzada. Se ha de tener
en cuenta que hay centros hospitalarios que exclusivamente asisten a pa-
cientes con linfedemas en fase inicial (12%) o en fase avanzada (3%).

El 47% de los profesionales afirma que existe un protocolo de actuacion
para el linfedema y el 39% que no se dispone de esta pauta de asistencia
sanitaria. Destacable es el porcentaje de profesionales que desconocen
si existe o no dicho protocolo (14% del total). Mayoritariamente son los
profesionales del propio servicio de rehabilitacion quienes han elaborado
el protocolo distribuyéndose, complementariamente, los porcentajes de
la siguiente manera: en un 65% el médico rehabilitador y en un 42% los
fisioterapeutas. De forma mas esporadica los cirujanos participan en un
17% y los diplomados en enfermeria en un 10% de las ocasiones.

En cuanto al tratamiento rehabilitador que se utiliza para paliar el linfede-
ma observamos que el 88% de los profesionales sanitarios comenta que se
emplean las mangas compresivas, el 84% que se realiza drenaje linfatico
manual (DLM) y el 63% de ellos sesiones de presoterapia. El tratamiento
que menos se utiliza segun los profesionales consultados es el farmacolo-
gico (52%). Hay que tener en cuenta que estos tratamientos pueden ser,
en su practica, complementarios. Por lo que, los porcentajes que reflejan
el peso real respecto al 100% de actuacion en materia de tratamiento
rehabilitador se puede observar en el siguiente grafico:
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Tratamientos rehabilitadores para el linfedema

100

El 88% de los profesionales sanitarios considera que se realiza educacion
sanitaria a las pacientes al transmitirles informacion de habitos de salud,
conductas saludables, consejos a seguir, etc. respecto a la prevencion del
linfedema y sobre todo el proceso de la enfermedad.

El 52% opina que esta educacion sanitaria se realiza tanto a nivel hospitalario
como ambulatorio, el 35% de ellos contesta que se efecttia cuando la persona
afectada esta ingresada y el 5% afirma que esta informacién tUnicamente se
da cuando la paciente es atendida extrahospitalariamente. Hasta un 8% de
los profesionales desconoce si se da algln tipo de informacion al respecto.

El 65% de los profesionales afirma que se dispone de algln tipo de folleto,
librito, lista de consejos, etc para complementar sus explicaciones. El 84%
de los participantes en el estudio comenta que las pacientes tienen ac-
ceso a este soporte explicativo. El 11% del total de profesionales no sabe
si el hospital de referencia dispone de este material explicativo y el 16%
ignora si las pacientes tienen acceso.

Finalmente, los profesionales sanitarios encargados de llevar a cabo con-
juntamente esta labor de instruccion sanitaria a las pacientes son, segiin
opinién de los propios encuestados, en un 44% los cirujanos, en un 55%
de las ocasiones diplomados en enfermeria, en un 45% los fisioterapeutas,
y el médico rehabilitador en un 48% de las veces.



c. Dieta

Teniendo en cuenta la escasez de estudios®?* y que no hay una evidencia
cientifica consolidada al respecto que demuestre la importancia de la die-
ta para la prevencion del linfedema, aunque cada vez se investigue mas,
consideramos que es otro aspecto importante para incluirlo en las actua-
ciones de prevencion del linfedema.

Solo el 30% de los profesionales considera que es un factor a tener en
cuenta. Casi el 60% de los encuestados valora la dieta como “poco o nada
importante”. En definitiva, el 67% de los profesionales asegura que las pa-
cientes no llevan ninguna dieta especifica para prevenir el linfedema, aun-
que un 27% de los facultativos dicen no saberlo con seguridad.

d. Soporte psicologico

Un 59% del total de los profesionales sanitarios afirma que las pacientes
reciben soporte psicolégico por parte del hospital de referencia. Encon-
tramos a un mismo nivel, cuantitativamente, el porcentaje de profesiona-
les que aseguran que no se ofrece esta atencién como los que no lo saben
(20%-21%).

Respecto al servicio de ayuda psicologica a los familiares mas directos de
la paciente se nivela bastante el porcentaje de casos afirmativos como
negativos, asi como el de no respuesta. Este Ultimo lo consideramos como
un indicador elevado del grado de incertidumbre que genera la pregunta
ocasionado por el desconocimiento del profesional sanitario y por la de-
ficiente relacion de comunicacion tanto entre profesionales, como entre
médico-paciente.

Es mas destacable que el 21% de los profesionales sanitarios no sepan
si existe un servicio de ayuda psicologica a la paciente afectada de can-
cer de mama en el hospital donde trabaja, que el 59% confirme este tipo
de asistencia sanitaria. De igual modo, aunque con unos porcentajes mas
igualados, son las respuestas respecto al soporte psicologico ofrecido a
los familiares de la paciente, donde el 29% de los profesionales desconoce
si se oferta. También es significativo que se plasmen porcentajes negati-
vos tan elevados respecto a la posibilidad de ofrecer ayuda psicologica al
paciente oncolégico de mamay a su entorno familiar.

22 Estudios recientes como los de Shaw, C. de la Royal Mariden Nacional He-
alth Service Foundation Trust. Londres. 2007 citado en Cdncer (2007); 110:1868-
1874.
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Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos

C.-Técnicas quirdrgicas y de reconstruccién

La importancia de practicar la técnica del ganglio centinela® radica en que
es fundamental para evitar extracciones innecesarias de ganglios axilares,
por lo que consideramos, que se reduce la probabilidad de apariciéon del
linfedema. Partiendo de esta premisa, observamos que el 64% de los pro-
fesionales de la muestra contesta que se realiza esta practica quirdrgica.
Un dato relevante es que el 14% desconoce si se practica en el hospital
donde trabaja.

23 Sedefine la técnica del ganglio centinela como el primer ganglio del territo-
rio linfdtico al que drena el tumor primario y que tiene mayor probabilidad de al-
bergar metdstasis. El objetivo de esta técnica es racionalizar la linfadenectomia
axilar y asi disminuir la morbilidad.



Practica de la técnica del ganglio centinela
en los hospitales del SNS
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Del 22% que contestan que no se practica la técnica del ganglio centinela,
el 65% de estos profesionales la consideran de importante relevancia para
evitar linfedemas (35% “muy importante” y 30% “bastante importante”),
lo que demuestra el nivel de concienciacion por parte de los profesionales
sanitarios. Por otro lado, también se demuestra el desconocimiento de la
técnica ya que el 31% de encuestados no responde ante la valoracion de
la misma.

En los hospitales donde se practica la técnica del ganglio centinela, el 39%
del total de los profesionales contestan que se lleva a cabo el tratamiento
rehabilitador a nivel hospitalario y el 18% que se efectla a nivel ambula-
torio. El 37% afirma que se realiza tanto a nivel hospitalario como ambula-
torio, dato a tener en cuenta si consideramos como actuacion ideal, en el
ambito de la prevencion, tanto la practica enfocada a disminuir la agresi-
vidad de la intervencion quirdrgica, como el planteamiento de actuacién
precoz y continuada respecto al tratamiento rehabilitador.

La técnica mas utilizada para efectuar la reconstruccion de la mama es la
implantacion de protesis (el 51% de todos los profesionales de la muestra
afirman que se practica) seguida de un 37% que dice que se practica el
TRAM?4. Solo el 11% de los profesionales comentan que se lleva a cabo
la técnica DIEP* de reconstruccion mamaria. Practica que consideramos
menos agresiva que las citadas anteriormente ya que no extrapone mus-
culos y no implica la colocacion de un cuerpo externo, factor que influye
en la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas. Por todo esto,

24 TRAM (Transverse Rectus Abdominis Musculocutaneos). Es la técnica qui-
rargica que consiste en obtener la piel infraumbilical sacrificando también el
recto anterior del abdomen.

25 DIEP (Deep Inferior Epigastric Perforator Flaps). Es la técnica quirtrgica que

consiste en obtener la piel infraumbilical vascularizada por los vasos perforantes
del recto anterior del abdomen, sin sacrificar este musculo.
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opinamos que su implantacion deberia ser superior a la que tiene actual-
mente en todo el estado espanol.

Realizacion de las técnicas de cirugia de reconstruccion

En relacion a la Ultima pregunta abierta del cuestionario, sobre la posibi-
lidad de dar su opinién respecto a la tematica del linfedema, los profesio-
nales sanitarios que han participado en el estudio centran su interés en
los siguientes aspectos:

+ Importancia de concienciar sobre prevencién

Importancia de practicar cirugia conservadora y sobretodo la técnica
del ganglio centinela.

Necesidad de coordinar actuaciones entre profesionales sanitarios y
entre hospitales de las diferentes Comunidades Autébnomas. Materia-
lizacién en un protocolo consensuado a nivel nacional.

Evidente falta de recursos humanos, de infraestructura, organizativos
ytecnoldgicos en relacion a prevencion y tratamiento del linfedema.

Necesidad de hacer publica la problemdtica del linfedema para las
personas afectadas tanto dentro del ambito sanitario como a nivel
social para concienciar a la poblacion civil.

Necesidad de crear Unidades de Linfedema en los hospitales publi-
cos y disponer de profesionales especializados en el tratamiento del
linfedema.

Necesidad de investigar a nivel médico y sanitario con la finalidad de
encontrar evidencias cientificas que ayuden y promuevan actuacio-



nes para mejorar la atencion sanitaria y la calidad de vida de las per-
sonas afectadas.

D.- Andlisis por comunidades auténomas

A continuacion realizamos un analisis descriptivo a nivel autondmico en re-
lacion a la atencion sanitaria que se dispensa respecto a la prevencion vy el
tratamiento del linfedema en los hospitales publicos de la muestra. El analisis
estadistico es resultado de la explotacion de los cuestionarios recibidos.

Andalucia

El nimero de centros hospitalarios pertenecientes al SNS y seleccionados
para el estudio corresponde a 33 hospitales, los cuales representan el 15%
del total de los hospitales de la muestra.

El porcentaje de respuesta total de esta comunidad ha sido del 33%. Es
decir, una tercera parte de la totalidad de los cuestionarios enviados se
han devuelto contestados.

Los profesionales sanitarios que han participado en el estudio son en un
83% hombres con una media de edad total de 47,4 anos. El servicio hospi-
talario con el que se cuenta mayor participacion ha sido el de rehabilita-
cion (41% del total) seguido por el de ginecologia con un 31% y oncologia
con un 10%; también hay cirujanos y sendlogos que han contestado el
cuestionario (10% en ambos casos), y, en un 3% fisioterapeutas. Respecto
al cargo que ocupan estos profesionales dentro del servicio hospitalario
correspondiente distinguir que el total se divide entre jefes de servicio
(38% del total) y F.EA. (Facultativos Especialistas de Area) que también
representan el 38% del total.

Se trata de profesionales que cuentan entre 5-10 aflos de experiencia en
su cargo (38% del total) seguidos por el 24% de ellos que tienen entre
11-19 anos de experiencia en su puesto de trabajo. Comentar que el 7%
llevan mas de 30 afios de practica sanitaria.

Aspectos generales

A través de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en
los cuestionarios (n=29) se observa que el 66% de los profesionales afirma
que se opera a hombres afectados de cancer de mama.

El 86% de los profesionales responden que en el hospital donde ejercen
existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM) y los Unicos servicios que se
encuentran representados en menos de la mitad son laboratorio (36%) y
psicologia (32%).
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Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de Andalucia

En los centros hospitalarios que no disponen de UPM se observa que la ti-
pologia de las consultas que se llevan a cabo recaen mayoritariamente en
el servicio de rehabilitacion, tanto para consultas sobre el tratamiento en
general como para los linfedemas establecidos. Los profesionales consul-
tados inciden en que también ofrecen atencion sanitaria en lo referente
a dar una segunda opinién en el tratamiento oncologico y en aspectos de
educacion sanitaria.

Las tres cuartas partes de estos hospitales realizan la rehabilitacién tanto
a nivel hospitalario como ambulatorio.

En referencia a los tratamientos rehabilitadores mas usuales, solo tres
profesionales contestan a esta pregunta. Uno de ellos afirma que exclusi-
vamente se realiza tratamiento preventivo. Los otros dos comentan que
el tratamiento consta de “drenaje linfatico manual, cinesiterapia y adap-
tacion de mangas compresivas”. Solamente uno de ellos complementa
este tratamiento con “normas de higiene y prevencion”.

La valoracion que hacen de la dieta, como posible elemento preventivo
durante el tratamiento oncologico para evitar linfedemas, es “poco o nada
importante” en un 48% de los casos, el 28% de los profesionales sanitarios
lo consideran de bastante importancia, y el 24% nsinc. En consecuencia,
solo el 7% de los profesionales consultados afirman que conocen que las



pacientes tratadas siguen una dieta recomendada por los propios profe-
sionales sanitarios del centro.

Respecto al soporte psicologico, entendido como un servicio asistencial
mas, necesario para atender y cuidar a los pacientes con el fin de lograr su
salud o mejorarla, se observa claramente que se lleva a cabo este servicio
en ocasiones minimas. Otro aspecto significativo es que casi la mayoria
de los profesionales sanitarios desconocen, siendo del 41% en el caso de
los pacientes y del 48% a nivel de los familiares, si se ofrece este soporte
psicolégico y si se materializa.

Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos
en Andalucia

Técnicas quirdrgicas

Se observa que esta bastante extendida la utilizacion de la técnica del
ganglio centinela entre los hospitales del SNS en Andalucia llegando casi al
60% de la totalidad. En los hospitales en que no se practica esta técnica, el
42% de los profesionales consideran muy importante su realizacion para
evitar futuros linfedemas. Sin embargo, un 42% de estos profesionales
encuestados, declara no conocer la técnica, dato a tener en cuenta si con-
sideramos esta técnica quirdrgica basica para evitar un vaciamiento gan-
glionar innecesario, eliminando de esta manera factores de riesgo para la
posible aparicion del linfedema.
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Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia plastica que se
practican en los hospitales. El 64% de los profesionales sanitarios consul-
tados responden desconocer el tipo de técnicas que se aplican.

Los resultados obtenidos no son excluyentes entre si con lo que encontra-
mos la practica complementaria de estas técnicas quirurgicas distribuida
de la siguiente manera: un 36% de los profesionales afirma que la técnica
mas realizada es la implantacion de prétesis y un 29% que también se lle-
va a cabo la técnica del dorsal ancho®. De forma menos usual, en un 18%
la técnica escogida es la del TRAM, y en un 11% el DIEP.

Por ultimo comentar que el 65% de los profesionales sanitarios desconoce la
técnica de transplante de ganglios linfdticos aunque un 34% de los mismos
consideran necesaria la investigacion en este campo de accion novedoso.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 46% de los profesionales comentan que la rehabilitacion se lleva a cabo
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio. De los que realizan trata-
miento a nivel ambulatorio, el 72% afirma que se trata de un servicio de
rehabilitacion especializado en patologia de mama.

26 Se entiende como Dorsal Ancho a la técnica quirdrgica que hace referencia
a la recosntruccion mediante el relleno del déficit utilizando el musculo dorsal
ancho y parte de su piel vascularizada.



El 88% de los profesionales comenta que se realiza la tarea de educar
sanitariamente a los pacientes, entendida como labor informativa sobre
habitos de salud, conductas saludables, consejos a seguir, etc. respecto al
proceso de enfermedad de cancer de mama y la prevencion del linfedema.
En concreto, se comparte esta divulgacion, segun los propios profesiona-
les, entre el cirujano, el medico rehabilitador y la enfermera en mas de un
56% del total, seguido también por la figura del fisioterapeuta en un 43%
de los casos.

En relacién a esta transmision de informacion, en un 76% de los casos los
profesionales afirman que el centro hospitalario dispone de algun tipo de
soporte explicativo que facilite y complemente sus explicaciones, como
puede ser libros de formato breve y de tematica especifica del cancer de
mama, folletos de ejercicios de movilidad de las extremidades superiores,
etc. Consiguiendo que el 77% de las personas afectadas pueda acceder a
los mismos.

El 72% de los profesionales sanitarios contesta que se practica preven-
cion del linfedema y el 46% que se dispone de un protocolo de actuacion,
aunque un 42% de ellos niega la utilizacion de esta guia de actuaciéon y el
12% desconoce si el servicio de rehabilitacion sigue directrices de algiin
protocolo respecto a la prevencion y al tratamiento del linfedema.

Realizacion tratamiento preventivo para
el linfedema en los hospitales publicos
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La realizacion del mismo es tarea compartida entre el médico rehabili-
tador (67% de los casos) y el fisioterapeuta (53% de los casos). Aunque
también hay bastantes casos en que el cirujano participa en esta elabora-
cién (40% de los casos), y en un 20% de ocasiones es también enfermeria
quien colabora.

En el 76% de los profesionales afirma que se trata a pacientes afectadas de
linfedema. En el 67% de los casos se trata tanto linfedemas en fase inicial

39



40

como en fase avanzada. En un 14% se tratan exclusivamente linfedemas
iniciales, y en un 5% Unicamente se realiza tratamiento en fase avanzada.
Sin embargo, un 14% de los profesionales desconoce con exactitud el tipo
de linfedema que se trata en el centro hospitalario.

Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento re-
habilitador del linfedema, y comparandolo con todas las posibilidades de
terapia existentes en el dmbito sanitario publico, en el 29% de los casos se
utiliza el drenaje linfatico manual, en un 25% las mangas compresivas, en
un 18% se practican sesiones de presoterapia, y en un 15% se prescribe
un tratamiento farmacologico. El peso que tienen otras terapias sobre el
total que se realiza es del 8% de los casos segun los profesionales sanita-
rios que trabajan en Andalucia.

Tratamientos rehabilitadores para el linfedema

Aragon

El numero de centros hospitalarios pertenecientes al SNS y seleccionados
para el estudio son 8, los cuales representan el 4% del total de los hospita-
les de la muestra. El porcentaje de participacion total de esta comunidad
ha sido del 45%.

Los profesionales sanitarios que han participado en el estudio son en un
80% hombres con una media de edad total de 46 afhos, siendo la edad



minima de 31 y la méxima de 63 anos. El servicio hospitalario que mas ha
participado ha sido el de oncologia (30% del total) seguido por gineco-
logos, cirujanos y médicos rehabilitadores con un 20% para cada uno de
ellos. También, encontramos entre los profesionales de la muestra a un
10% de fisioterapeutas. Respecto al cargo que ocupan estos profesiona-
les, destacar que el total se divide entre jefes de servicio (50% del total),
jefes de seccion (30% del total), FEA y médicos adjuntos con un 10% en
ambos casos.

Se trata de profesionales que cuentan con 5-10 afos de experiencia en su
cargo (40% del total). El 20% tienen entre 11-19 ahos de experiencia y
otro 20%, menos de 5 anos. Por otro lado, encontramos que los profesio-
nales con 20-25 anos de antigliedad en el cargo y mas de 30 afos repre-
sentan, el 10% en ambos casos.

Aspectos generales

A través de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en
los cuestionarios (n=10), se observa que el 70% de los profesionales de la
muestra afirma que se opera también a hombres afectados de cancer de
mama.

El 80% de los encuestados responden que en el hospital donde ejercen
existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM) y que todas disponen de
servicio de anatomia patolégica y diagnoéstico por la imagen. El 88% de
las UPM cuentan con los servicios de ginecologia y oncologia médica. Sin
embargo, los servicios con menos representacion son los de: laboratorio y
psicologia (ambos con un 13% del total); y los de oncologia radioterapica
y rehabilitacion (ambos con un 25% de los casos).
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Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de Aragén

100% 88%

13%

El 20% de los centros hospitalarios no disponen de UPM, y se observa que la
tipologia de consultas que se lleva a cabo recae, en su totalidad, en el servi-
cio de rehabilitacion, tanto para consultas sobre el tratamiento en general
como para linfedemas establecidos. También se realizan consultas con la
intencion de recibir una segunda opinién sobre el tratamiento oncologico.

La rehabilitacion se lleva a cabo en un 20% de los casos exclusivamente
a nivel hospitalario.

En referencia al tratamiento rehabilitador que se realiza en los centros
sanitarios sin UPM, sélo dos profesionales facilitan esta informacion. Uno
de ellos afirma que el tratamiento que se lleva a cabo se basa en “ejercicio
fisico, drenaje linfatico manual y presoterapia”. El otro profesional en-
cuestado manifiesta que Unicamente se realizan “ejercicios fisicos”.

La valoracion que hacen de la dieta, como posible elemento preventivo
para evitar el linfedema, es “poco o nada importante” en un 60% de los
casos, el 20% de los profesionales sanitarios lo consideran de bastante
importancia, y el 20% de los casos no opina sobre el tema. En consecuen-
cia, el 70% de los profesionales consultados afirma que conocen que las
pacientes tratadas siguen una dieta recomendada por los propios profe-
sionales sanitarios del centro por motivos especificos de prevencion del
linfedema.



Respecto al soporte psicolégico entendido como un servicio asistencial
necesario, el 50% de los profesionales consultados afirma que se oferta
este servicio a los pacientes y el 40% también a los familiares que lo re-
quieran. Es destacable que el indice de respuesta ante la opcion de ns/nc
sea del 0% en ambos casos.

Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos en Aragon
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Técnicas quirdrgicas

Se observa que esta bastante extendida la utilizacion de la técnica del
ganglio centinela entre los hospitales del SNS de Aragon, llegando al 60%
los profesionales que afirman que se practica en los hospitales donde ejer-
cen. En los hospitales donde no se lleva a cabo esta técnica, el 75% de los
profesionales considera bastante importante su realizacion para evitar fu-
turos linfedemas, y el 25% restante la valora como poco importante.
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Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practican en los hospitales. El 60% de los profesionales sanitarios consul-
tados dicen no conocer el tipo de técnicas que se aplican.

Los resultados obtenidos no son excluyentes entre si con lo que encontra-
mos la practica complementaria de estas técnicas quirurgicas distribuida
de la siguiente manera: de forma espectacular encontramos que un 9o0%
de los profesionales afirma que la técnica mas realizada es el DIEP, seguida
en un 80% para ambos casos del TRAM y de otras técnicas quirdrgicas. En
menor grado se utiliza la técnica del dorsal ancho (60% de los casos) vy,
finalmente con un uso minoritario se realiza la implantacion de protesis
(40% de los casos).

Por Ultimo comentar que el 80% de los profesionales sanitarios descono-
cen la técnica de transplante de ganglios linfdticos y un 90% de los mis-
mos no valoran si es necesaria la investigacion en este campo de accion
novedoso, Unicamente el 10% comenta abiertamente que no lo conside-
ran preciso.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

Sélo el 12,5% de los profesionales comenta que la rehabilitacion se lleva
a cabo tanto a nivel hospitalario como ambulatorio. Segtn el 50%, el tra-
tamiento se realiza exclusivamente a nivel hospitalario y segtiin el 37,5%



Unicamente a nivel ambulatorio. De los que dicen que se realiza trata-
miento a nivel ambulatorio, el 44,4% afirma que se trata de un servicio de
rehabilitacion especializado en patologia de la mama.

El 80% de los profesionales manifiesta que realizan educacion sanitaria a
los pacientes, entendida como labor informativa sobre habitos de salud,
conductas saludables, consejos a seguir, etc. respecto al proceso de enfer-
medad de cancer de mama y prevencion del linfedema. Segtn los propios
profesionales, esta tarea la llevan a cabo los cirujanos en la mitad de los
casos, y en un 37,5% se complementa con el médico rehabilitador, el per-
sonal de enfermeria y el fisioterapeuta.

En relacién a esta transmision de informacion, en un 75% de los casos los
profesionales afirman que el centro hospitalario dispone de algun tipo de
soporte explicativo que facilite y complemente sus explicaciones, pudien-
do acceder a los mismos el 86% de las personas afectadas.

El 49% de los profesionales sanitarios contesta que se practica prevencion
del linfedema, sin embargo el 87,5% de los profesionales no dispone de un
protocolo de actuacion en su practica diaria.

Realizacion tratamiento preventivo para
el linfedema en los hospitales publicos

no
38%

Sl
49%

ns/nc
13%

El 62,5% de los profesionales sanitarios afirma que en su hospital de refe-
rencia se trata a pacientes afectadas de linfedema. En el 83% de los casos
se tratan tanto linfedemas en fase inicial como en fase avanzada. El 17%
restante de los profesionales desconocen con exactitud el tipo de linfede-
ma que se trata en el centro hospitalario.

Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento re-
habilitador del linfedema, y comparandolo con todas las posibilidades de
terapia existentes en el ambito sanitario publico, en el 29% de los casos
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se utiliza las mangas compresivas, en un 24% el drenaje linfatico manual
y la presoterapia, y en un 19% se prescribe tratamiento farmacolégico. El
peso que tienen otras terapias sobre el total es del 5%, segln los profesio-
nales sanitarios que trabajan en Aragon.

Tratamientos rehabilitadores para el linfedema

Asturias

Los centros hospitalarios de Asturias pertenecientes al SNS y selecciona-
dos para el estudio son 7, los cuales representan el 3% del total de los hos-
pitales de la muestra. El porcentaje de respuesta total de esta comunidad
ha sido del 69%.

Los profesionales sanitarios que han participado en el estudio son en un
64% hombres, con una media de edad total de 49 afios (con un minimo de
35 y un maximo de 63 afios). Los servicios hospitalarios que han partici-
pado en mayor grado han sido el de rehabilitacion y cirugia, ambos en un
36% de los casos, seguidos por el de ginecologia con un 18% y oncologia
con un 9%. Respecto al cargo que ocupan estos profesionales, el 27% de
ellos son jefes de servicio, mientras que el 18% corresponde tanto a jefes
de seccion, médicos adjuntos como a facultativos especialistas de area
(FEA). Los cargos de supervisor y médico adjunto se dan en un 9% en am-
bos casos.



En general, se trata de profesionales que cuentan con 5-10 anos de expe-
riencia en su cargo (36% del total), seguidos por el 18% de ellos que tie-
nen menos de 5 anos de experiencia y un 9% de ellos se encuentran entre
los 20-25 anos, 26-30 y mas de 30 anos de antigliedad. Cabe destacar que
un 18% de los profesionales no contestan a la pregunta.

Aspectos generales

Tras un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en los
cuestionarios (n=11) se observa que el 82% de los profesionales de la
muestra afirma que se opera también a hombres afectados de cancer de
mama.

Es importante destacar que el 54,5% de los casos responde que, en el
hospital donde ejercen, no existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM),
mientras que el 45,5% restante afirma disponer de dicha UPM en su cen-
tro de referencia. Los servicios que pertenecen a estas UPM se encuentran
representados de la siguiente manera: anatomia patoldgica en un 100%
de los casos, es decir, todas las UPM disponen de este servicio; el resto se
dividen en un porcentaje del 60% (ginecologia, oncologia y diagnostico
por laimagen) y del 40% (laboratorio, psicologia y rehabilitacion).

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de Asturias
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En los centros hospitalarios que no disponen de UPM se observa que la
mayoria de consultas que se realizan recaen en el servicio de rehabili-
tacion, tanto para consultas sobre el tratamiento en general (83% de los
casos) como para linfedemas establecidos (67% de los casos). Los faculta-
tivos consultados inciden en que también ofrecen atencién sanitaria en
lo referente a informacion complementaria (50% de los casos), segunda
opinién en el tratamiento oncoldgico (33% de los casos) y aspectos de
educacion sanitaria y segunda opinion de cirugia (17% en ambos casos).

La valoracion que hacen de /la dieta es de “poco o nada importante” en
un 55% de los casos, bastante importante para el 36% de los profesiona-
les, mientras que el 9% no da su opinién al respecto. En consecuencia, el
82% de los profesionales consultados afirma que las pacientes tratadas
no siguen una dieta recomendada por los propios profesionales sanitarios
del centro como aspecto importante a tener en cuenta para prevenir el
linfedema.

Respecto al soporte psicolégico, observamos que este servicio se oferta a
las pacientes en menos de la mitad de los casos (46%) y, Unicamente, en
un 36% a los familiares. Otro aspecto significativo es que el 27% de los
profesionales sanitarios desconoce si se ofrece este soporte al paciente y
a su entorno familiar directo.

Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos en Asturias
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Técnicas quirdrgicas

Segln el 73% de los profesionales asturianos que ejercen en hospitales
del SNS, se utiliza la técnica del ganglio centinela en las intervenciones
de cancer de mama. En los hospitales donde no se practica esta técnica,
el 75% de los profesionales la consideran muy importante. Sin embargo,
el 25% restante de los profesionales encuestados declara no conocer la
técnica, dato a tener en cuenta si consideramos esta practica quirtrgica
basica para evitar un vaciamiento ganglionar innecesario y evitar, de esta
manera, factores de riesgo en la posible aparicion del linfedema.

Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica. El 50% de los
profesionales sanitarios dicen desconocer el tipo de técnicas que se aplican.

Los resultados obtenidos no son excluyentes entre si, con lo que la com-
plementariedad en la practica de estas técnicas quirurgicas se distribuye
de la siguiente manera: el 50% de los profesionales contesta que la técni-
ca mas utilizada es la implantacion de protesis y el 40% que también se
lleva a cabo la técnica del dorsal ancho. De forma minoritaria, la técnica
utilizada es el TRAM (20%), y ningtin caso declara que se practique el DIEP
ni otras técnicas de cirugia plastica.

Por Ultimo, comentar que el 91% de los profesionales desconoce la técni-
ca de transplante de ganglios linfdticos y sus opiniones se dividen entre,
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el 45,5% que declara la necesidad de investigar en este campo de accion
novedoso, y el 45,5% que se abstiene de valorar su importancia. Solo el
9% piensa que no es necesaria la investigacion sobre el transplante de
ganglios.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 60% del total de los profesionales afirma que se ofrece rehabilitacion a
las personas operadas de cancer de mama en los centros sanitarios. El 40%
comenta que la rehabilitacion se lleva a cabo tanto a nivel hospitalario
como ambulatorio, otro 40% dice que se realiza s6lo a nivel ambulatorio y
el 20% restante exclusivamente a nivel hospitalario. En los casos en que
se realiza el tratamiento rehabilitador Unicamente a nivel ambulatorio, el
36% de los profesionales manifiesta que se trata de un servicio de rehabi-
litacion especializado en patologia de la mama.

El 45,5% de los profesionales realiza educacion sanitaria a los pacientes,
entendida como labor informativa sobre habitos de salud. En concreto,
segun los propios profesionales, esta divulgacion recae principalmente en
el personal de enfermeria (80% de los casos) y, de forma igualitaria en los
cirujanos, médicos rehabilitadores y fisioterapeutas (todos con una apor-
tacion del 40% de los casos). En un 20% esta tarea corre a cargo de otros
profesionales sanitarios.

El 45,5% de los profesionales afirma que disponen de algtn tipo de sopor-
te explicativo para facilitar y complementar sus explicaciones (libros de
formato breve y de tematica especifica del cancer de mama, folletos de
ejercicios de movilidad de las extremidades superiores, etc), consiguiendo
que el 45,5% de las personas afectadas puedan acceder a los mismos.

El 40% de los profesionales sanitarios contesta que se hace prevencion
del linfedema y el 60% que se dispone de un protocolo de actuacién. No
obstante, el 40% restante desconoce si se sigue una guia de actuacion
para la prevencién de esta secuela.



Realizacion tratamiento preventivo para
el linfedema en los hospitales publicos
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Segun las personas encuestadas la elaboracion del protocolo es tarea del
médico rehabilitador (40% de los casos), con la colaboracion del fisiotera-
peuta, cirujano y personal de enfermerfa en el 20% de los casos. Sin em-
bargo, un 40% de ellos reconocen no saber qué profesionales sanitarios
han participado en la elaboracion del protocolo.

El 45,5% contesta que se trata a pacientes afectadas de linfedema, el 60
% que se trata tanto linfedemas en fase inicial como en fase avanzada y
el 20% exclusivamente linfedemas iniciales. Sin embargo, otro 20% de los
profesionales desconoce con exactitud el tipo de linfedema que se trata
en el centro sanitario.

Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento re-
habilitador del linfedema, y teniendo en cuenta todas las posibilidades de
terapia existentes en el ambito sanitario publico, en el 33 % de los casos
se utiliza mangas compresivas, en un 25% el drenaje linfatico manual, y
en un 17% tanto el tratamiento farmacologico como sesiones de preso-
terapia, respectivamente. El peso que tienen otras terapias sobre el total
que se realiza es del 8% de los casos segun los profesionales sanitarios
que trabajan en Asturias.
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Tratamientos rehabilitadores para el linfedema

Baleares

El numero de centros hospitalarios pertenecientes al SNS y seleccionados
para el estudio son 4 hospitales, los cuales representan el 2% del total de
la muestra. El porcentaje de respuesta total de esta comunidad ha sido
del 25%.

Los profesionales sanitarios que han participado en el estudio son en un
100% mujeres, con una media de edad total de 47 afios y los servicios hos-
pitalarios que han colaborado han sido oncologia y rehabilitacion, ambos
en un 50% de los casos.

Aspectos generales

A través de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en
los cuestionarios (n=2), se observa que en los 2 hospitales que han par-
ticipado en el estudio se interviene a hombres afectados de cancer de
mama.

El 50% de los casos responde que en el hospital donde ejercen existe Uni-
dad de Patologia de la Mama (UPM), aunque cabe destacar que el Unico
servicio que no pertenece a esta unidad es el de oncologia radioterapica.



Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de Baleares

El 50% de los profesionales que ejercen en centros hospitalarios que no
disponen de UPM manifiestan que el tipo de consultas que atienden sue-
len ser para recibir una segunda opinion de cirugia, sobre el tratamiento
oncolégico, tratamiento rehabilitador, informacién complementaria, lin-
fedemas establecidos e informacion sobre educacion sanitaria.

La rehabilitacién se practica en el 50% de los casos a nivel hospitalario y
ambulatorio.

La dieta, como posible elemento preventivo durante y después del trata-
miento oncolégico para evitar linfedemas, esta considerada en el 50% de
los casos como “bastante importante”, mientras que el 50% restante no
responde a la pregunta. Por otro lado, el 50% de los profesionales consul-
tados afirma que las pacientes tratadas no siguen una dieta recomendada
por los propios profesionales sanitarios del centro, y el 50% restante lo
desconoce.

Respecto al soporte psicologico, entendido como un servicio asistencial
mas, se comenta que en la totalidad de los hospitales se ofrece este ser-
vicio a las pacientes. En cuanto al soporte a los familiares mas directo,
el 50% de los profesionales afirman que se da este servicio, y el 50% lo
ignoran.
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Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos
en Baleares

Técnicas quirurgicas

Como dato importante a destacar, se observa que la técnica del ganglio
centinela no se practica en ningtin hospital del SNS de las Islas Baleares.
Sin embargo, el 100% de los profesionales la valoran como una técnica
muy importante para evitar futuros linfedemas.



Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practican. Cabe destacar que el 100% de los profesionales médicos que
han participado en la muestra afirman desconocer el tipo de técnicas que
se aplican.

Por Ultimo, comentar que la totalidad de los profesionales sanitarios des-
conocen la técnica de transplante de ganglios linfdticos y todos ellos no
valoran ni positiva ni negativamente la necesidad de investigacion en este
campo de accion novedoso.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

En el 50% de los casos la rehabilitacion se lleva a cabo tanto a nivel hos-
pitalario como ambulatorio. En los casos en que se realiza el tratamiento
a nivel ambulatorio, es en servicios de rehabilitacion no especializados en
patologia de la mama.

Los profesionales que se encargan de la tarea de educar sanitariamente a
los pacientes, respecto al proceso de enfermedad del cancer de mamay la
prevencion del linfedema, son el médico rehabilitador y el fisioterapeuta.

En relacion a la transmision de esta informacion, en un 50% de los casos
los profesionales afirman que el centro hospitalario dispone de algtn tipo
de soporte explicativo que facilite y complemente sus explicaciones, como
pueden ser libros de formato breve y de tematica especifica del cancer de
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mama, folletos de ejercicios de movilidad de las extremidades superiores,
etc. Consiguiendo que también el 50% de las personas afectadas puedan
acceder a los mismos.

El 50% de los profesionales sanitarios contesta que se practica prevencion
del linfedema y que el 50% se dispone de un protocolo de actuacioén.

Realizacion tratamiento preventivo en
los hospitales publicos

si
50%

ns/nc
50%

no
0%

Observamos también, que en el 50% de los hospitales de la muestra se
trata a pacientes afectadas de linfedema. En la mitad de los casos se trata
tanto linfedemas en fase inicial como en fase avanzada. El 50% restante
desconoce el tipo de linfedema que se trata en el centro hospitalario.

En cuanto al tratamiento rehabilitador del linfedema, tendiendo en cuen-
ta que pueden ser terapias complementarias, todos los tratamientos se
practican porigual en un 25%, por lo que hay equidad de utilizacién tanto
para el tratamiento farmacolégico, las mangas compresivas, drenaje linfa-
tico manual y la presoterapia.



Tratamientos rehabilitadores para el linfedema

Canarias

El nimero de hospitales pertenecientes al SNS y seleccionados para el es-
tudio corresponde a 8 hospitales, los cuales representan el 4% del total de
los hospitales de la muestra. El porcentaje de participacion intracomuni-
dad ha sido del 41%.

Los profesionales sanitarios que han colaborado en el estudio son en un
67% hombres, con una media de edad total de 54 anos (siendo la edad
minima 39 y la maxima de 68 afios). En un 89% de los casos la nacionali-
dad de los profesionales es la espanola y el 11% restante corresponde a
la argentina. El servicio hospitalario que mas ha participado ha sido el de
rehabilitacion (44% del total), seguido por el de oncologia con un 33% y
ginecologia con un 22%. Respecto al cargo que ocupan estos profesio-
nales dentro del servicio hospitalario, destacar que el 33% son jefes de
servicio y el resto se divide entre FEA y jefes de seccion. Los porcentajes
mayoritarios respecto a los afos de experiencia estan compartidos entre
las franjas de 11-19, 26-10 y mas de 30 anos de antigiiedad.

Aspectos generales

Tras el analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en los
cuestionarios (n=9), el 78% de los profesionales encuestados afirman que
se opera también a hombres afectados de cancer de mama.
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El 56% de los profesionales sanitarios responde que en el hospital donde
ejercen existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM) mientras que un
33% asegura que no existe dicha unidad. Lo mas sorprendente es que el
11% de los profesionales desconoce si en el hospital donde ejercen su
profesion disponen de UPM. Respecto a los hospitales de la muestra que
si tienen UPM, destaca la inexistencia del servicio de laboratorio y la poca
representacion de los servicios de rehabilitacion y de psicologia (33% en
ambos casos). También sorprende que el 17% de los profesionales ignore
con exactitud los servicios con los que cuenta la UPM.

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de Canarias

En los centros hospitalarios que no disponen de UPM, observamos que se-
gun el 67% de los profesionales el tipo de consultas que se llevan a cabo
recaen exclusivamente en aspectos relacionados con la rehabilitacion, y
en concreto sobre el tratamiento del linfedema para otro 67% de los pro-
fesionales. Un 33%, comenta que la atencién que se realiza es sobre infor-
macion complementaria. Sin embargo, otro 33% afirma que desconoce el
tipo de consultas que se realizan.

El 33% de los profesionales comenta que se realiza rehabilitacion tanto a
nivel hospitalario como ambulatorio.

De los profesionales que ejercen en estos hospitales sin UPM, el Unico
que contesta qué tipo de tratamiento rehabilitador se lleva a cabo hace



referencia a terapias como “cinesiterapia, drenaje linfatico manual, preso-
terapia y consejos para la vida diaria”.

La valoracion que hacen de la dieta, como posible elemento preventivo
durante el tratamiento oncologico para evitar linfedemas, es de “muy im-
portante” en el 55% de los casos y de “poco importante” en el 44% restan-
te. Aln y asi, el 78% de los profesionales afirma que las pacientes tratadas
no siguen una dieta recomendada por los propios profesionales sanitarios.
El 22% de los encuestados comenta que desconocen la incidencia e im-
portancia de tener en cuenta la dieta como aspecto preventivo.

Respecto al soporte psicologico, el 67% de los profesionales manifiesta
que se da este soporte a las pacientes. Sin embargo, en relacion a la aten-
cion psicolégica a los familiares directos, el porcentaje desciende a menos
de la mitad de los casos (44% del total). En ambos tipos de oferta sanitaria
el indice de desconocimiento por parte de los profesionales ronda el 11%-
12% del total.

Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos
en Canarias

Técnicas quirdrgicas

Un 56% de los profesionales encuestados asegura que en los hospitales
del SNS de Canarias donde ejercen se utiliza la técnica del ganglio centi-
nela. Como dato destacable comentar que el 22% de las personas con-
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sultadas no sabe si se practica esta técnica en su hospital. En los centros
sanitarios donde no se practica esta técnica, el 72% de los profesionales
la considera muy importante para evitar futuros linfedemas. El 25% no
valora esta practica quirtrgica, considerada basica para evitar un vacia-
miento ganglionar innecesario, eliminando de esta manera factores de
riesgo para la posible aparicion del linfedema.

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practican en los hospitales, de las cuales el 67% de los profesionales sani-
tarios consultados desconoce su tipologia. Consideramos muy alto el por-
centaje de profesionales que ignoran las técnicas quirdrgicas utilizadas
en sus propios centros hospitalarios para la reconstruccion de la mama.
Los resultados obtenidos no son excluyentes entre si, por lo que un 33%
de los profesionales afirma que la técnica que se realiza es el TRAM, un
22% que se practica tanto la técnica del dorsal ancho como la colocacion
de proétesis. Y, por Gltimo, un 11% dice que la técnica utilizada es el DIEP.

Por Ultimo, comentar que el 89% de los profesionales sanitarios desco-
noce la técnica de transplante de ganglios linfdticos, aunque un 56% de
los mismos considera necesaria la investigacion en este campo de accion
novedoso. El resto no entra en la valoracién de esta necesidad (44% del
total).

Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela




Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 33% de los profesionales comenta que la rehabilitacion se lleva a cabo
tanto hospitalaria como ambulatoriamente, un 50% manifiesta que se
realiza exclusivamente a nivel hospitalario y, el 17% restante dice que
se practica a nivel ambulatorio. En cuanto al tratamiento rehabilitador a
nivel ambulatorio a personas operadas de cancer de mama, un 44% de
los encuestados afirma que se practica en un servicio de rehabilitacion
especializado en patologia de la mama. Otro 44% que se realiza en servi-
cios no especializados y el 12% restante que se practica en servicios de
traumatologia.

La educacidn sanitaria es una tarea que se lleva a cabo seglin el 50% de los
profesionales, aunque un 17% de ellos ignora si se hace realmente. Dicha
labor se encuentra compartida entre el personal de enfermeria (40%), el
cirujano y el fisioterapeuta (ambos con el 20%).

En relacion a esta transmision de informacién, un 50% de los profesio-
nales afirma que el centro hospitalario dispone de alglin tipo de soporte
explicativo que facilite y complemente sus explicaciones, como pueden
ser libros de formato breve y de tematica especifica del cancer de mama,
folletos de ejercicios de movilidad de las extremidades superiores, etc,
aunque un 33% de los profesionales sanitarios desconoce si se dispone de
ello. De todas maneras, seglin los encuestados, se consigue que el 60% de
las personas afectadas pueda acceder a los mismos. El 40% restante hace
referencia al desconocimiento sobre este tema.

El 33% de los profesionales sanitarios contesta que se hace prevencion
del linfedema, siendo del 50% el indice de respuesta negativa y del 17%
el porcentaje de profesionales que manifiesta su desconocimiento al res-
pecto. El 50% de los encuestados afirma que se dispone de un protocolo
de actuacion, un 33% niega la utilizacion de esta guia de actuacion y el
17% desconoce si el servicio de rehabilitacion sigue directrices de algun
protocolo respecto a la prevencion y el tratamiento del linfedema.
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La realizacion del mismo es tarea compartida a medias entre el médico
rehabilitador y el fisioterapeuta.

El 67% de los profesionales afirma que se trata a pacientes afectadas de
linfedema. También un 67% manifiesta que se trata tanto linfedemas en
fase inicial como en fase avanzada, y el 33% restante corresponde a los
que afirman que se trata en fase inicial.

Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento re-
habilitador del linfedema, y comparandolo con todas las posibilidades de
terapia existentes en el ambito sanitario publico, las mangas compresivas
y el drenaje linfatico manual se practican de forma mas habitual (33% de
los casos), seguidas de la presoterapia (17%) y en un 11% otro tipo de
tratamiento rehabilitador. Por Ultimo, encontramos que en un 6% de los
casos se prescriben farmacos que ayudan a reducir el linfedema.



Tratamientos rehabilitadores para el linfedema

Cantabria

El numero de centros hospitalarios pertenecientes al SNS y seleccionados
para el estudio corresponde a 3, los cuales representan el 1% del total de
los hospitales de la muestra. El porcentaje de participacion de esta comu-
nidad ha sido del 83%.

El 60% de los profesionales que han participado en el estudio son hombres,
con una media de edad total de 48 anos, con un minimo de edad de 33 afios
y un maximo de 67 anos. Los servicios hospitalarios que han colaborado
han sido en un 60% de los casos el de ginecologia y en el 40% restante el
de rehabilitacion. Respecto al cargo que ocupan las personas encuestadas,
encontramos que el 40% son F.EA.y con el mismo porcentaje del 20% jefes
de servicio, jefes de seccion y médicos adjuntos. Se trata de unos profesio-
nales que en el 80% de los casos cuentan entre 11-19 anos de antigliedad, y
el 20% restante tiene menos de 5 anos de experiencia en su cargo.

Aspectos generales

Después de analizar las respuestas obtenidas en los cuestionarios (n=5) se
observa que el 40% de los profesionales de la muestra afirma que se opera
a hombres afectados de cancer de mama. Otro 40% comenta que no se
interviene a pacientes masculinos, mientras que el 20% restante ignora si
esta practica se lleva a cabo en su hospital de referencia.
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Un 80% de los profesionales responde que en el hospital donde ejercen
existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM) y que los servicios existen-
tes en dichas unidades son todos los descritos en el grafico, excepto el
servicio de laboratorio que se encuentra representado Unicamente en el
50% de los casos.

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de Cantabria

En los centros hospitalarios que no disponen de UPM, se observa que la ti-
pologia de las consultas que se llevan a cabo son en relacion al servicio de
rehabilitacion (tratamiento en general y linfedemas establecidos), segundas
opiniones de cirugia y tratamiento oncolégico, informacion complementaria
y educacion sanitaria. El 20% de los profesionales que ejercen en estos hospi-
tales sin UPM afirma que se practica rehabilitacion a nivel hospitalario.

Teniendo en cuenta /a dieta, como posible elemento preventivo del linfe-
dema, un 80% de los profesionales la valora de “poco o nada importante”y
el 20% restante como “bastante importante”. Del mismo modo, los profe-
sionales consultados afirman que no se lleva a cabo ningun tipo de control
o seguimiento de la dieta en las pacientes afectadas de cancer de mama.

Respecto al soporte psicolégico se observa que la perspectiva de los pro-
fesionales es la de ofrecer en la totalidad de los casos este servicio a las
pacientes que lo necesiten. Sin embargo, los porcentajes descienden al



20% en el caso de los familiares, llegando a reconocer la negatividad de
este servicio un 60% de los encuestados. El 20% de los profesionales sani-
tarios ignora si en realidad se ofrece este servicio a los familiares directos
de las pacientes.

Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos
en Cantabria
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Técnicas quirdrgicas

El 40% de los profesionales manifiesta que se practica la técnica del gan-
glio centinela entre los hospitales del SNS de Cantabria donde ejercen.
Otro 40% afirma que no se utiliza, mientras que el 20% restante desco-
noce si se practica.

En los hospitales donde no se practica esta técnica, el 20% de los profesio-
nales la considera “muy importante” para evitar futuros linfedemas, y el
40% la valora como “bastante importante”. Sin embargo, un 40% de estos
profesionales encuestados, declara no conocer la técnica, dato a tener en
cuenta si consideramos esta técnica quirlrgica basica para evitar un va-
ciamiento ganglionar innecesario, eliminando de esta manera factores de
riesgo para la posible aparicién del linfedema.

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practican en los hospitales. El 40% de los profesionales sanitarios consul-
tados dicen desconocer el tipo de técnicas que se aplican.
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Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Un 60% de los profesionales afirma que la técnica que se utiliza es la im-
plantacion de protesis y un 40% la técnica del dorsal ancho. El 20% de los
encuestados manifiesta que la técnica que se realiza es el TRAM, y en nin-
glin caso comentan que se practique la técnica DIEP ni otras alternativas
posibles de cirugia plastica.

Por Gltimo, comentar que el 60% de los profesionales sanitarios desco-
noce la técnica de transplante de ganglios linfdticos aunque un 20% del
total considera necesario investigar en este campo de acciéon novedoso y
el 80% no se postula ni a favor ni en contra.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 75% de los profesionales comenta que la rehabilitacién se lleva a cabo
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio y el restante 25% manifiesta
que se realiza a nivel exclusivamente hospitalario. De los que dicen que se
realiza tratamiento a nivel ambulatorio, el 80% afirma que se trata de un
servicio de rehabilitacion especializado en patologia de la mama.

El 80% de los profesionales comenta que se realiza educacion sanitaria a
las pacientes, entendida como labor informativa sobre habitos de salud,
conductas saludables, consejos a seguir, etc. respecto al proceso de en-
fermedad de cancer de mama y la prevencion del linfedema. En concreto,
se responsabiliza completamente de esta divulgacion, segin los propios



profesionales, al médico rehabilitador (100% de los casos) siendo apoyado
por el fisioterapeuta y el personal de enfermeria en un 50% en ambos
casos. El 25% de los encuestados asegura que el cirujano también realiza
esta labor educativa.

En relacion a esta transmision de informacion, en un 80% los profesio-
nales afirma que el centro hospitalario dispone de algln tipo de soporte
explicativo que facilite y complemente sus explicaciones. Consiguiendo
que el 80% de las personas afectadas pueda acceder a los mismos.

Segun el 80% de los profesionales sanitarios dice que se practica preven-
cion del linfedema en el centro sanitario de referencia. El 75% afirma que
se dispone de un protocolo de actuacién, aunque un 25% de ellos desco-
noce si el servicio de rehabilitacion sigue directrices de algiin protocolo
respecto a la prevencion y el tratamiento del linfedema.

Realizacion tratamiento preventivo en
los hospitales puablicosv
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La realizacion del protocolo es tarea compartida entre el médico rehabili-
tador y el fisioterapeuta. Aunque un 25% de los profesionales desconoce
quién lo ha elaborado.

El 80% de los encuestados manifiesta que se tratan a pacientes afectadas
de linfedema, y otro 80% especifica que se trata tanto linfedemas en fase
inicial como en fase avanzada.

Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento re-
habilitador del linfedema, y teniendo en cuenta todas las posibilidades de
terapia existentes, la practica compartida cuantitativamente se reparte
entre las mangas compresivas, el drenaje linfatico manual y sesiones de
presoterapia (todas con un peso porcentual del 27%). S6lo en un 20% de
los casos se realiza tratamiento farmacolégico, por lo que podemos ver
que es el tratamiento menos utilizado.
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Tratamientos rehabilitadores para el linfedema

Castilla La Mancha

Los centros hospitalarios seleccionados para el estudio y pertenecientes al SNS
han sido 10, los cuales representan el 5% del total de los hospitales de la mues-
tra. El porcentaje total de respuesta de esta comunidad ha sido del 42%.

Los profesionales sanitarios que han participado en el estudio son en un
66% hombres, con una media de edad total de 46 anos, siendo la edad mi-
nima de 31y la maxima de 64 anos. El servicio hospitalario con mayor parti-
cipacion ha sido el de ginecologia (46% del total), seguido por el de rehabi-
litacion con un 36% y oncologia con el 18%. Respecto al cargo que ocupan
estos profesionales dentro de la estructura funcional del hospital destacar
que el 36% del total son jefes de servicio y otro 36% son jefes de seccion. El
27% de los profesionales son FEA (facultativos especialistas de area).

El 54% de estos profesionales cuenta con menos de 5 afnos de experiencia,
el 27% entre 11-19 afos, y el 9% restante llevan mas de 30 afos de anti-
gliedad en su puesto de trabajo.

Aspectos generales

A través de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en
los cuestionarios (n=11) se observa que el 64% de los profesionales afirma
que se operan a hombres afectados de cancer de mama.



El 73% de los profesionales responde que en el hospital donde ejercen
existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM). Observamos que los servi-
cios que la componen tienen diferente representacion, destacando que
los menos representados son laboratorio y rehabilitacion (22% de los ca-
sos), oncologia radioterapica y psicologia (33% de los casos). No obstan-
te, es importante resaltar que el 22% de los profesionales desconoce con
exactitud los servicios que componen la Unidad de Patologia de la Mama.

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos de
Castilla la Mancha

En los centros hospitalarios que no disponen de UPM observamos que el
tipo de consultas que los profesionales realizan son exclusivamente sobre
el tratamiento rehabilitador, tanto a nivel general como especifico para el
linfedema. El 50% de los profesionales afirma que se realiza rehabilitacion
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio. El tipo de tratamientos mas
usual, teniendo en cuenta que esta informacion la facilitan exclusivamen-
te dos profesionales, es el drenaje linfatico manual, el vendaje y sesiones
de presoterapia.

La valoracion que hacen de la dieta, como posible elemento preventivo
durante y después del tratamiento oncologico para evitar linfedemas, es
“poco o nada importante” en un 64% de los casos, el 27% de los profe-
sionales sanitarios la considera de “bastante o muy importante”, y el 9%
restante no entra a valorarla. En consecuencia, solo el 9% de los profe-
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sionales consultados afirma que las pacientes tratadas siguen una dieta
recomendada por los propios profesionales sanitarios del centro.

Respecto al soporte psicoldgico en los hospitales de Castilla la Mancha per-
tenecientes al SNS, observamos que este servicio se ofrece al paciente en
un 73% de los casos, mientras que soélo en un 55% de los casos se presta
a los familiares. Existe un 27% de profesionales que no han contestado a
dicha pregunta.

Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos en Castilla
la Mancha

Técnicas quirdrgicas

Basandonos en las afirmaciones de los profesionales sanitarios se observa
que en el 46% de los casos se utiliza la técnica del ganglio centinela. Sin
embargo, el 54% restante se divide entre los que abiertamente niegan
su utilizacion (36% de los casos) y los que desconocen si se practica en el
hospital (18% de los casos).

En los hospitales en que no se practica esta técnica, el 83% de los pro-
fesionales considera muy importante su realizacion para evitar futuros
linfedemas. El 17% restante declara no conocer la técnica, dato a tener
en cuenta si consideramos esta técnica quirurgica basica para evitar un
vaciamiento ganglionar innecesario, eliminando de esta manera factores
de riesgo para la posible aparicion del linfedema.



Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practican en los hospitales. Importante destacar que el 44% de los pro-
fesionales sanitarios consultados desconoce el tipo de técnicas que se
aplican. Los resultados obtenidos no son excluyentes entre si con lo que
encontramos la practica complementaria de estas técnicas quirurgicas
distribuida de la siguiente manera: la colocacion de protesis y el TRAM son
las técnicas mas realizadas con un 44% de respuesta para ambos casos; el
dorsal ancho con un 33% y, de forma menos usual, se practica el DIEP y
otras técnicas de cirugia plastica con un 11% en ambos casos.

Por Ultimo comentar que el 64% de los profesionales sanitarios desco-
noce la técnica de transplante de ganglios linfdticos y el 36% restante no
contesta a la pregunta. Respecto a la valoracion sobre la necesidad de in-
vestigar en este campo, un 36% de los profesionales considera que se de-
beria llevar a cabo, mientras que el 64% restante no entra en la valoracion
de dicha necesidad.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 33% de los profesionales comenta que la rehabilitacién se lleva a cabo
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio y en un 56% de los casos a
nivel hospitalario, exclusivamente. El 11% restante desconoce donde se
realiza esta rehabilitacion. De los que realizan tratamiento a nivel ambu-
latorio, el 40% afirma que se trata de un servicio de rehabilitacion especia-
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lizado en patologia de la mama. El 60% restante manifiesta que se trata de
un servicio de rehabilitacion no especializado.

El 82% de los profesionales comenta que se realiza educacion sanitaria, en-
tendida como labor informativa sobre habitos de salud, conductas saluda-
bles, consejos a seguir, etc. respecto al proceso de enfermedad del cancer
de mama y la prevencion del linfedema. Segin los propios profesionales,
esta labor se comparte entre el medico rehabilitador (89% de las ocasiones)
y el cirujano (67% de los casos). En un 44% de las ocasiones esta tarea esta
complementada por el personal de enfermeria y de fisioterapia.

En relacion a esta transmision de informacion, en un 33% de los casos,
los profesionales afirman que el centro hospitalario dispone de algin tipo
de soporte explicativo que facilite y complemente sus explicaciones. Un
56% afirma que no cuenta con este tipo de documentos mientras que un
11% de los encuestados desconoce si se dispone de alguno. El 75% de los
profesionales que disponen de este soporte explicativo afirman que se lo
facilitan a la paciente.

Segun el 44% de los propios profesionales se practica prevencion del lin-
fedema, dato a tener en cuenta ya que representa menos de la mitad del
total. El 33% dispone de un protocolo de actuacién, aunque un 56% de
ellos niega la utilizacion de esta guia en su practica diaria y el 11% desco-
noce si se siguen directrices de algun protocolo respecto a la prevencion
y el tratamiento del linfedema.

Realizacion tratamiento preventivo en los
hospitales publicos
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Un 67% de los profesionales de Castilla la Mancha afirma que se atiende
a pacientes afectadas de linfedema. En el 86% de los casos se trata tanto
linfedemas en fase inicial como en fase avanzada, aunque el 14% restante
desconoce con exactitud el tipo de linfedema que se trata en el centro
hospitalario.



Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento reha-
bilitador del linfedema, y comparandolo con todas las posibles terapias exis-
tentes, los tratamientos que mas se realizan son el farmacolégico, las mangas
compresivas y el drenaje linfatico manual, aplicandose en un 24% de los casos
para cada uno de ellos. En un 19% de los casos se utiliza la presoterapia.

Tratamientos rehabilitadores para el linfedema

Castilla Leé6n

El nimero de centros hospitalarios seleccionados para el estudio y perte-
necientes al SNS son 13, los cuales representan el 6% del total de los hos-
pitales de la muestra. El porcentaje de participacion de esta comunidad
ha sido del 42%.

Los profesionales sanitarios que han colaborado en el estudio son hom-
bres en un 57%, con una media de edad total de 52 afios siendo el minimo
de 35y el maximo de 64 anos. El servicio hospitalario con mayor participa-
cion ha sido el de rehabilitacion (60% del total), seguido por el de cirugia
con un 27% y oncologia con un 13%. Respecto al cargo que ocupan estos
profesionales dentro del servicio hospitalario correspondiente, destacar
que el 33% son jefes de servicio, y un 20% tanto F.EA. (facultativos espe-
cialistas de area) como jefes de seccion, respectivamente.

El 27% de estos profesionales cuentan con 5-10 afos de experiencia en
su cargo y el 20% de ellos tienen menos de 5 anos de experiencia en su
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puesto de trabajo. Las franjas de 11-19 afos, 20-25 afios y 26-10 afios re-
presentan el 13% del total, respectivamente.

Aspectos generales

A través de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en
los cuestionarios (n=15) se observa que el 73% de los profesionales en-
cuestados afirma que se operan a hombres afectados de cancer de mama
en sus hospitales de referencia.

Menos de la mitad de los hospitales, un 47% del total, disponen de Uni-
dad de Patologia de la Mama (UPM) en su estructura funcional. También,
un 47% de los profesionales reconoce la inexistencia de dicha unidad
asistencial, mientras que el 6% ignora si en el centro hospitalario donde
ejercen existe UPM. Cabe destacar que, de este 47% de hospitales que
cuentan con UPM, los servicios de laboratorio (13%), oncologia radiotera-
pica (25%), psicologia (25%) y rehabilitacion (25%) se encuentran menos
representados. No obstante, un 13% de los encuestados ignoran la tipolo-
gia de los servicios que componen la UPM en su centro hospitalario.

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos de
Castilla Leon
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En los centros hospitalarios donde no existe UPM, observamos que el 71%
de los encuestados comentan que la tipologia de las consultas que se rea-



lizan son en referencia a informacion complementaria y un 57% afirma
que las consultas que se atienden son sobre el tratamiento rehabilitador,
el linfedema y sobre educacion sanitaria. Solo el 14% van dirigidas a una
segunda opinion en cirugfa.

El 29% de los profesionales manifiestan que se ofrece rehabilitacion tanto
a nivel hospitalario como ambulatorio, y el 71% restante afirma se lleva a
cabo exclusivamente a nivel hospitalario.

Respecto al tipo de tratamiento rehabilitador que se realiza en estos hos-
pitales sin UPM, un profesional contesta que se utiliza exclusivamente el
drenaje linfatico manual, dos afirman que se realiza cinesiterapia pasiva y
activa del brazo afecto, y tres profesionales aseguran que se lleva a cabo
un tratamiento mas completo en el que se incluye drenaje linfatico ma-
nual, sesiones de presoterapia, cinesiterapia del miembro superior, venda-
je, prendas de compresién y educacion sanitaria.

La valoracién que hacen de /a dieta, como posible elemento preventivo du-
rante el tratamiento para evitar linfedemas, es “poco o nada importante”
en un 60% de los casos. El 20% de los profesionales sanitarios lo consideran
“bastante importante” y otro 20% no da su opinion al respecto. Comentar
que el 80% de los profesionales consultados afirman que las pacientes tra-
tadas no siguen una dieta especifica para prevenir el linfedema.

Respecto al soporte psicoldgico, entendido como un servicio asistencial
mas, necesario para atender y cuidar a los pacientes con el fin de lograr su
salud o mejorarla, observamos que el 47% de los profesionales afirma que
se ofrece esta ayuda a las pacientes. Importante resaltar que sélo un 7%
de los profesionales dicen que se da también a los familiares. Otro dato
significativo es el alto porcentaje de profesionales sanitarios que desco-
nocen sise ofrece este soporte psicologico y si se materializa (27% en el
caso de los pacientes y 33% en los familiares).
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Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos
en Castilla Leon

Técnicas quirurgicas

Se observa que el 27% de los profesionales afirma que se utiliza la técnica
del ganglio centinela en los hospitales del SNS en Castilla Ledn, siendo del
53% los que niegan directamente su practica. En los hospitales en que
no se practica esta técnica, el 73% de los profesionales considera muy
importante su realizacion para evitar futuros linfedemas. Un 27% de es-
tos profesionales encuestados, declara desconocer la importancia de esta
técnica, dato a tener en cuenta si consideramos que es basica para evitar
un vaciamiento ganglionar innecesario, eliminando de esta manera facto-
res de riesgo para la posible aparicion del linfedema.



Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practican en los hospitales. El 57% de los profesionales sanitarios consul-
tados responde que desconocen el tipo de técnicas que se aplican. Los re-
sultados obtenidos no son excluyentes entre si, con lo que encontramos
la practica complementaria de estas técnicas quirtrgicas distribuidas de
la siguiente manera: para el 36% de los encuestados la técnica mas utili-
zada es laimplantacion de protesis y para un 21% se lleva a cabo la técnica
del dorsal ancho. De forma menos usual, en un 14% la técnica escogida es
la del TRAM, y esporadicamente se practica el DIEP (11%).

Por Ultimo comentar que el 60% de los profesionales sanitarios descono-
ce la técnica de transplante de ganglios linfdticos. Un 40% de estos pro-
fesionales considera necesaria la investigacion en este campo de accién
novedoso aunque el 60% restante no entra a valorar tal necesidad.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 25% de los profesionales comenta que la rehabilitacién se lleva a cabo
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio, otro 25% afirma que se rea-
liza Unicamente a nivel ambulatorio, y de forma mayoritaria a nivel hospi-
talario, exclusivamente (37% de los casos). El 13% restante desconoce en
qué momento se realiza la rehabilitacion en el centro sanitario. De los que
realizan tratamiento exclusivamente a nivel ambulatorio, el 40% afirma
que se lleva a cabo en servicios de rehabilitacion especializados en pato-
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logia de la mama. Sin embargo, el 53% de los profesionales no conoce en
qué tipo de servicios se trata a las pacientes.

El 87,5% de los profesionales afirma que se realiza en algin momento de su
praxis la tarea de educar sanitariamente a los pacientes, entendida como
labor informativa sobre habitos de salud, conductas saludables, consejos
a seguir, etc. respecto al proceso de enfermedad de cancer de mamay la
prevencion del linfedema. Esta divulgacion, segln los propios profesionales,
la realiza mayoritariamente el médico rehabilitador (75% de los casos) y de
manera menos usual esta funcion se comparte con el fisioterapeuta (37,5%
de los casos), el personal de enfermeria (25% de los casos) y, minoritaria-
mente, con cirujanos y otros profesionales sanitarios (12,5% de los casos).

En relacién a la transmision de esta informacion, en un 62,5% de los casos los
profesionales afirma que el centro hospitalario dispone de algtn tipo de so-
porte explicativo que facilite y complemente sus explicaciones, como pueden
ser libros de formato breve y de tematica especifica sobre cancer de mama,
folletos de ejercicios de movilidad de las extremidades superiores, etc. Consi-
guiendo que el 83% de las personas afectadas pueda acceder a los mismos.

El 38% de los profesionales sanitarios contesta que se practica prevencion
del linfedema y casi la mitad de todos ellos (49% de los casos) niegan que
se realice alglin tipo de tratamiento preventivo.

El 50% dispone de un protocolo de actuacién, aunque un 37,5% de ellos
niega la utilizacion de esta guia de actuacion en su practica diaria y el
12,5% desconoce si el servicio de rehabilitacion sigue directrices de al-
gln protocolo respecto a la prevencién y el tratamiento del linfedema. La
realizacion del mismo se identifica en un 80% de los casos con el médico
rehabilitador.

Realizacion tratamiento preventivo en
los hospitales publicos
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En el 87,5% de los hospitales de Castilla Leon se trata a pacientes afecta-
das de linfedema, aunque el 12,5% de los profesionales ignora si se trata
a personas afectadas de linfedema en el centro sanitario.

El 75% de los profesionales manifiesta que se trata tanto linfedemas en
fase inicial como en fase avanzada y el 12,5% dice que los linfedemas tra-
tados se encuentran en fase inicial. Sin embargo, un 12,5% de los profe-
sionales desconoce con exactitud el tipo de linfedema al que se asiste.

Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento reha-
bilitador del linfedema, y comparandolo con todas las posibilidades de
terapia existentes, las acciones mayoritarias son la terapia de mangas com-
presivas y el drenaje linfatico manual en un 28% para ambos casos, seguidas
en un 20% por la presoterapia y, en menor grado, se utiliza el tratamiento
farmacologico (20% de los casos) y otro tipo de terapias (4% de los casos).

Tratamientos rehabilitadores para el linfedema
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El numero de centros hospitalarios pertenecientes al SNS y seleccionados
para el estudio corresponde a 54, los cuales representan el 25% del total
de los hospitales de la muestra. El porcentaje de participacion de esta co-
munidad ha sido del 52%.

Los profesionales sanitarios que han colaborado en el estudio son en un
51% mujeres, con una media de edad total de 45 anos (con un minimo
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de 30 afios y un maximo de 63 afios). El 98% de los profesionales son de
nacionalidad espanola y el 2% restante argentina. El servicio hospitalario
con mayor participacion ha sido el de rehabilitacion (37% del total), segui-
do por el de oncologia con un 26%, cirugia con un 23% y ginecologia con
un 14% del total. En cuanto a los cargos que ocupan estos profesionales,
el 31% son médicos adjuntos, el 26% son jefes de servicio, el resto se dis-
tribuyen entre médicos adjuntos y coordinadores.

El 35% del total tiene 11-19 afos de experiencia, el 26% esta en la franja
de los 5-10 afios, y el 22% cuenta con menos de 5 afos de antigliedad en
su puesto de trabajo.

Aspectos generales

Tras un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en los
cuestionarios (n=65) se observa que el 86% de los profesionales afirma
que se opera a hombres afectados de cancer de mama.

El 86% de los casos responde que en el hospital donde ejerce existe Unidad
de Patologia de la Mama (UPM) y los Unicos servicios que se encuentran
representados en menos de la mitad son laboratorio (44%) y otros (49%).

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos de
Cataluna




En los centros hospitalarios que no disponen de UPM, el 88% de los pro-
fesionales contesta que las consultas que se llevan a cabo recaen en el
servicio de rehabilitacion. El 50% comenta que se da informacién sobre
educacion sanitaria y segunda opinién sobre el tratamiento oncolégico.
El 25% afirma que se da informacién complementaria y segunda opinion
de cirugia, y un 12,5% dice que se atiende a pacientes con linfedema es-
tablecido.

El 87,5% de estos profesionales manifiesta que se realiza el tratamiento
rehabilitador tanto a nivel hospitalario como ambulatorio.

En cuanto al tratamiento rehabilitador en estos hospitales sin UPM, te-
niendo en cuenta que Unicamente cinco profesionales nos facilitan esta
informacion, creemos importante destacar que uno de ellos afirma que el
tratamiento que llevan a cabo en su centro sanitario se basa en “ejercicios
para recuperar la movilidad a nivel del hombro, tratamiento de la cicatriz
sies necesario y prevencion del linfedema”. Otro profesional comenta que
el tratamiento que realizan incluye “educacion sanitaria, drenaje linfati-
co manual, presoterapia, vendaje compresivo y gimnasia terapéutica”. El
resto afirman que los tratamientos constan de: “cinesiterapia y drenaje
linfatico”; “recomendaciones higiénico-dietéticas” y “pauta de ejercicios
especificos e informacion y consejos”.

La valoracion que hacen de la dieta, como posible elemento preventivo
durante el tratamiento oncologico para evitar linfedemas, es “poco o nada
importante” para un 60% de los profesionales, el 31% la considera como
“bastante importe”, y el 9% restante no da su opinion. Destacar que el
65% de los profesionales consultados afirma que las pacientes tratadas no
siguen una dieta recomendada por los propios profesionales sanitarios del
centro y el 29% de ellos desconoce esta informacion.

Respecto al soporte psicoldgico, entendido como un servicio asistencial mas,
necesario para atender y cuidar a los pacientes con el fin de mejorar su salud,
observamos que el 72% de los profesionales comenta que se da este soporte
a las pacientes, mientras que un 51% reconoce que se ofrece a los familiares.
Un dato significativo es que el 19% de los profesionales sanitarios ignorasi se
ofrece esta ayuda psicologica a las pacientes y un 31%, a los familiares.
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Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos
en Catalufa

Técnicas quirurgicas

Se observa que estda muy extendida la utilizacion de la técnica del ganglio
centinela entre los hospitales del SNS en Catalufia llegando al 85% de la
totalidad. En los hospitales en que no se practica esta técnica, el 70% de
los profesionales consideran muy importante su realizacion para evitar
futuros linfedemas. Sin embargo, un 30% de estos profesionales encues-
tados, declara no valorar la técnica, dato a tener en cuenta si considera-
mos esta técnica quirtrgica basica para evitar un vaciamiento ganglionar
innecesario, eliminando de esta manera factores de riesgo y ayudar a pre-
venir el linfedema.



Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practica en los hospitales. El 27% de los profesionales sanitarios consulta-
dos responde desconocer el tipo de técnicas que se aplican.

Los resultados obtenidos no son excluyentes entre si con lo que encontra-
mos la practica complementaria de estas técnicas quirurgicas distribuida
de la siguiente manera: en un 69% la técnica mas realizada es la implan-
tacion de proétesis, en un 59% se lleva a cabo la técnica del dorsal ancho
y en un 49% de los casos el TRAM. De manera menos frecuente, se utiliza
en un 29% otras técnicas y en un 22% el DIEP.

Por Gltimo, comentar que el 77% de los profesionales sanitarios desco-
noce la técnica de transplante de ganglios linfdticos. El 58% de estos no
sabe si es necesaria la investigacion en este campo de accion novedoso,
mientras que un 38% de los profesionales la considera importante.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 39% de los profesionales comenta que la rehabilitacion se lleva a cabo tanto
a nivel hospitalario como ambulatorio, de forma exclusiva hospitalariamente
en un 44% de los casos, y el 14% restante Unicamente a nivel ambulatorio.

De los que realizan tratamiento a nivel ambulatorio, el 60% afirma que
se lleva a cabo en servicios de rehabilitacion especializados en patologia
de la mama. Un 21% identifica esta asistencia sanitaria en otro tipo de
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servicio que, generalmente, se trata de un servicio de rehabilitaciéon no
especializado. No obstante, el 18% de los profesionales desconoce con
exactitud dénde se lleva a cabo esta rehabilitacion ambulatoria.

El 86% de los profesionales contesta que se realiza educacion sanitaria a
las pacientes, entendida como labor informativa sobre habitos de salud,
conductas saludables, consejos a seguir, etc. respecto al proceso de enfer-
medad de cancer de mamay la prevencion del linfedema. Esta labor, segtin
los propios profesionales, la realiza de forma mayoritaria el personal de en-
fermeria (80% de los casos) y el fisioterapeuta (51% de los casos). En menos
de la mitad de los casos, quien educa sanitariamente es el cirujano (41%), el
médico rehabilitador (35%) y otros profesionales sanitarios (12%d).

En relacion a la transmision de esta informacion, un 61% de los profesiona-
les afirma que el centro hospitalario dispone de algln tipo de soporte expli-
cativo que facilite y complemente sus explicaciones, como puede ser libros
de formato breve y de tematica especifica del cancer de mama, folletos de
ejercicios de movilidad de las extremidades superiores, etc. Consiguiendo
que el 83% de las personas afectadas pueda acceder a los mismos.

EI 68% de los profesionales sanitarios contesta que se practica prevencion
del linfedema y el 56% que se dispone de un protocolo de actuacién. Un
28% de ellos niega la utilizacion de esta gufa de actuacion en su practica
diaria y el 16% desconocen si se siguen directrices de algiin protocolo
respecto a la prevencion y tratamiento del linfedema.

Realizacion tratamiento preventivo en
los hospitales publicos
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La realizacion del protocolo es tarea compartida entre el médico rehabi-
litador (63% de los casos) y el fisioterapeuta (59% de los casos). Aunque
también hay ocasiones en que el cirujano participa en esta elaboracion
(22% de los casos), y en un 10% es también enfermeria quien colabora. Sin
embargo, un 20% de los profesionales desconoce quién ha confeccionado
el protocolo de actuacion para el linfedema.



Segun el 93% de los profesionales se trata a pacientes afectadas de lin-
fedema. El 83% manifiesta que se trata tanto linfedemas en fase inicial
como en fase avanzada. Un 11% comenta que se trata, exclusivamente,
linfedemas iniciales y un 2% afirma que son linfedemas avanzados. El 4%
de los profesionales desconoce con exactitud el tipo de linfedema que se
trata en el centro hospitalario.

Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento re-
habilitador del linfedema, y comparandolo con todas las posibilidades de
terapia existentes, en el 29% de los casos se utiliza mangas compresivas,
en un 26% drenaje linfatico manual, en un 20% se practican sesiones de
presoterapia, y en un 15% se prescribe un tratamiento farmacologico. El
peso que tienen otras terapias sobre el total que se realiza es del 8% se-
gun los profesionales sanitarios que trabajan en Catalufa.

Tratamientos rehabilitadores para el linfedema
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Comunidad de Madrid

El numero de centros hospitalarios pertenecientes al SNS y seleccionados
para el estudio corresponde a 16, los cuales representan el 7% del total de
los hospitales de la muestra. El porcentaje de participacion en la comuni-
dad de Madrid ha sido del 42%.

Los profesionales sanitarios que han colaborado en el estudio son en un
50% mujeres, con una media de edad para todos los encuestados de 49
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anos siendo el minimo de edad de 32 y el maximo de 69 anos. El servicio
hospitalario con mayor nivel de participacion ha sido el de rehabilitacion
(50% del total) seguido por el de ginecologia con un 31% y oncologia con
un 19%. Respecto al cargo que ocupan estos profesionales el 38% son
jefes de servicio, el 19% FEA (facultativos especialistas de area), y el 13%
jefes de seccion. El 31% de estos profesionales tienen menos de 5 afos de
experiencia, una cuarta parte entre 20-25 anos, y el 19% de ellos hace que
ocupan su cargo entre 11-19 anos.

Aspectos generales

A través de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en
los cuestionarios (n=16) se observa que el 56% de los profesionales afirma
que se opera también a hombres de cancer de mama.

El 56% de los profesionales responde que en el hospital donde ejercen
existe Unidad de Patologfa de la Mama (UPM) y los Unicos servicios que
se encuentran representados en menos de la mitad son laboratorio (23%),
oncologfa radioterapica (34%), psicologia (15%) y rehabilitacion (13%).
Destacar que el 31% de los profesionales desconoce con exactitud la ti-
pologia de servicios que forman dichas unidades asistenciales.

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de la Comunidad de Madrid




En los centros hospitalarios que no disponen de UPM observamos que
el 100% de los profesionales comenta que se realiza asistencia a las pa-
cientes en relacion al tratamiento rehabilitador. Esta atencion sanitaria
se complementa con informacion respecto al tratamiento oncologico, a
una segunda opinion de cirugia, y el tratamiento del linfedema (67% para
todas las opciones). En cuanto a la ubicacién de la practica del tratamiento
rehabilitador, el 100% de los profesionales comenta que se lleva a cabo a
nivel exclusivamente hospitalario.

El tratamiento rehabilitador mas usual en estos hospitales sin UPM, segun
dos profesionales que Unicamente nos facilitan esta informacion, consta
para uno de ellos de: “medidas posturales, cinesiterapia, drenaje linfatico
manual y vendaje de contencién”. El otro profesional contesta que el tra-
tamiento que se realiza se basa exclusivamente en el “masaje de drenaje
linfatico”.

La valoracion que hacen de la dieta, como posible elemento preventivo
para evitar linfedemas, es “poco o nada importante” para el 69% de los
profesionales, el 19% la consideran de bastante importancia, y el 12% elu-
de esta pregunta. Por lo tanto, el 69% de los profesionales consultados
afirman que las pacientes tratadas en los centros sanitarios no siguen una
dieta especifica, como un aspecto mas tener en cuenta, para prevenir el
linfedema.

Respecto al soporte psicoldgico, entendido como un servicio asistencial
necesario, menos de la mitad de los profesionales encuestados comentan
que se da esta ayuda a las pacientes. Destacar que sélo el 19% afirma que
se ofrece este soporte psicologico a los familiares. Otro aspecto significa-
tivo es que un alto porcentaje de los profesionales desconoce, siendo del
31% en el caso de los pacientes y del 37% a nivel de los familiares, si se
oferta esta ayuda psicologica.
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Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos
en la Comunidad de Madrid
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Técnicas quirurgicas

Se observa que el 62% de los profesionales afirma que se utiliza la técnica
del ganglio centinela en los hospitales del SNS de la Comunidad de Madrid.
En los centros hospitalarios donde no se practica esta técnica, el 67% de
los profesionales considera muy importante su realizacion para evitar fu-
turos linfedemas. Y el 33% restante declara no conocer la técnica, dato a
tener en cuenta si consideramos esta técnica quirurgica basica para evitar
un vaciamiento ganglionar innecesario, eliminando de esta manera facto-
res de riesgo para la posible aparicion del linfedema.



Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practican en los hospitales. El 53% de los profesionales sanitarios consul-
tados desconoce el tipo de técnicas que se aplican.

La practica de estas técnicas quirurgicas pueden ser utilizadas comple-
mentariamente por lo que observamos que un 47% de los profesionales
opina que la técnica mas realizada es la implantacion de proétesis, un 27%
afirma que se practica la técnica del dorsal ancho y un 20% el TRAM. De
forma inusual se practican otras técnicas y el DIEP (7% para ambos casos).

Por Ultimo comentar que el 69% de los profesionales sanitarios descono-
ce la técnica de transplante de ganglios linfdticos y un 69% de los mismos
no da su opinion respecto si consideran necesaria la investigacion en este
campo, mientras que sélo un 19% de los profesionales aprueba este tipo
de investigacion.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 23% de los profesionales comenta que la rehabilitacion se lleva a cabo
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio, otro 23% de forma exclusi-
va a nivel ambulatorio, y casi la mayoria de las acciones se realizan tanto
en un nivel como en el otro (46% de los casos). De los que afirman que se
realiza tratamiento a nivel ambulatorio, el 31% dice que se trata de un
servicio de rehabilitacion especializado en patologia de la mama pero el
50% desconoce donde se lleva a cabo este servicio rehabilitador.
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El 92% de los profesionales comenta que se realiza educacion sanitaria a
las pacientes, entendida como labor informativa sobre habitos de salud,
conductas saludables, consejos a seguir, etc. respecto al proceso de enfer-
medad de cancer de mama y la prevencion del linfedema. En concreto, el
primer profesional que identifican con esta labor es al fisioterapeuta se-
guido al mismo nivel del personal de enfermeria y el cirujano. Por tltimo,
es el médico rehabilitador quien comparte esta divulgacion.

En relacion a esta transmision de informacion, en un 61% de los casos los
profesionales afirma que el centro hospitalario dispone de algun tipo de
soporte explicativo que facilite y complemente sus explicaciones, como
pueden ser libros de formato breve y de tematica especifica del cancer de
mama, folletos de ejercicios de movilidad de las extremidades superiores,
etc. Consiguiendo que el 89% de las personas afectadas pueda acceder a
los mismos.

Menos de la mitad de los profesionales sanitarios contesta que se practica
prevencion del linfedema (46% de los casos) y abiertamente niegan esta
practica un 39% de los profesionales.

Realizacion tratamiento preventivo
en los hospitales publicos
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El 38% de los profesionales afirma que se dispone de un protocolo de ac-
tuacién, aunque un 54% de ellos niegan la utilizacion de esta gufa de
actuacion y el 8% desconoce si se siguen directrices de algtin protocolo
respecto a la prevencién y al tratamiento del linfedema.

El 92% de los profesionales asegura que se atiende a pacientes afectadas de
linfedema. También afirman que se tratan tanto linfedemas en fase inicial
como en fase avanzada el 84% de los encuestados. Y exclusivamente linfe-
demas iniciales y linfedemas en fase avanzada en un 8% para ambos casos.



Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento re-
habilitador del linfedema, y comparandolo con todas las posibilidades de
terapia existentes, en un 33% de los casos se utiliza mangas compresivas,
en un 28% el drenaje linfatico manual, en un 17% se practican sesiones
de presoterapia, y en un 14% se prescribe un tratamiento farmacolégico.
El peso que tienen otras terapias sobre el total que se realiza, segln los
profesionales sanitarios, es del 8%.

Tratamientos rehabilitadores para el linfedema
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Comunidad Valenciana

El nimero de centros hospitalarios pertenecientes al SNS y seleccionados
para el estudio han sido 22, los cuales representan el 10% del total de los
hospitales de la muestra. El porcentaje de participacion de esta comuni-
dad ha sido del 50%.

Los profesionales sanitarios que han colaborado en el estudio son en un
55% hombres, con una media de edad total de 48 anos, siendo el minimo
de 28 afios y el maximo de 66. El servicio hospitalario con mayor partici-
pacion ha sido el de rehabilitacion (38% del total), seguido por el de on-
cologia y cirugia con un 26% en ambos casos. Por Ultimo, el servicio de
ginecologia con un 10% de participacion. Respecto al cargo que ocupan
estos profesionales dentro de la estructura hospitalaria, destacar que un
29% son jefes de servicio y otro 29%, médicos adjuntos. El 16% son jefes
de seccion y el 13% FEA.
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El 35% son profesionales que cuentan con 11-19 afios de antigliedad en
su cargo, seguidos por un 23% que tiene entre 5-10 afos de experiencia.
Un 19% de los profesionales solo llevan 5 afios en su puesto de trabajo,
mientras que un 13% comentan llevar 20-25 afos.

Aspectos generales

A través de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en
los cuestionarios (n=31) se observa que el 77% de los profesionales con-
testa que se opera a hombres afectados de cancer de mama.

El 74% de los profesionales responde que en el hospital donde ejercen
existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM) y que los servicios que cuen-
tan con menos representacion son laboratorio (25% de los casos) y reha-
bilitacion (38% de los casos).

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de la Comunidad Valenciana

En los centros hospitalarios que no disponen de UPM, se observa que el
tipo de atencion que se realiza es referente al tratamiento rehabilitador,
tanto a nivel general como para el tratamiento del linfedema. Los profe-
sionales consultados inciden en que también ofrecen atencion sanitaria
en lo referente a dar informacion complementaria. El 14% de los profe-
sionales que ejercen en estos centros sanitarios contestan que se realiza



rehabilitacion tanto a nivel hospitalario como ambulatorio. Sin embargo,
los mayores porcentajes hacen referencia a la rehabilitacion llevada a cabo
Unicamente a nivel hospitalario y la realizada exclusivamente a nivel am-
bulatorio (43% en ambos casos). Segun tres profesionales que contestan
a la pregunta sobre el tipo de tratamiento rehabilitador que se realiza en
centros sanitarios que no disponen de UPM, encontramos que las técnicas
que se utilizan son: “ensefanza de ejercicios especificos, drenaje linfati-
co manual, presoterapia, normas higiénicas y preventivas del linfedema”.
Destacar que sélo uno de ellos complementa este tratamiento con el se-
guimiento de una dieta especifica, mientras que otro profesional de estos
tres afirma que también se ensefia autovendaje del brazo afecto.

Un 65% de los encuestados considera la dieta “poco o nada importante”,
el 26% la considera bastante importante, y el 9% no opina sobre el tema.
Aulny asi, el 65% afirma que las pacientes tratadas no siguen una dieta
recomendada por los propios profesionales sanitarios del centro.

Respecto al soporte psicoldgico, entendido como un servicio necesario
para mejorar la salud de las pacientes, el 74% de los profesionales ma-
nifiesta que se ofrece esta atencion a las personas afectadas, y un 55%
afirma que se da también a los familiares. Los porcentajes de desconoci-
miento acerca de esta atencion sanitaria estan entre 16%-19% del total.

Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos
en la Comunidad Valenciana
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Técnicas quirdrgicas

Un 77% de los profesionales comenta que se utiliza la técnica del ganglio
centinela en los hospitales del SNS de la Comunidad Valenciana. En los
centros donde no se practica esta técnica, el 71% de los profesionales
considera muy importante su realizacion para evitar futuros linfedemas,
mientras que el 29% no valora la importancia de esta técnica.

Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela
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Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practican en los hospitales. El 27% de los profesionales sanitarios consul-
tados desconoce el tipo de técnicas que se aplican.

Los resultados obtenidos no son excluyentes entre si por lo que encon-
tramos que la practica complementaria de estas técnicas quirurgicas se
encuentra distribuida de la siguiente manera: un 70% afirma que la técni-
ca mas realizada es la colocacion de proétesis, un 33% comenta que es la
técnica del dorsal ancho, y en un 20% el TRAM. De forma menos usual se
practica la técnica DIEP (7%).

Por ultimo, comentar que el 84% de los profesionales sanitarios desconoce
la técnica de transplante de ganglios linfdticos. Mas de la mitad de los profe-
sionales consultados no responden a la pregunta de si consideran necesaria
la investigacion en este campo de accién novedoso, sin embargo el 42% de
los mismos considera que es importante avanzar en esta linea.



Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 25% de los profesionales comenta que la rehabilitacion se lleva a cabo
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio, un 38% a nivel ambulatorio
exclusivamente, y un 33% solo a nivel hospitalario. De los que dicen que
se realiza tratamiento a nivel ambulatorio, el 45% comenta que se lleva a
cabo en otros servicios (servicios no especializados) y el 36% afirma que
se trata de un servicio de rehabilitacion especializado en patologia de la
mama. El 16% de los profesionales desconoce con exactitud donde se rea-
liza este tipo de rehabilitacion ambulatoria.

El 92% de los profesionales responde que se realiza educacién sanitaria
a las pacientes. Segln los propios profesionales, esta labor se comparte
entre el cirujano, el personal de enfermeria, el medico rehabilitador y el
fisioterapeuta, todos con porcentajes de colaboracion entre el 62%-46%.

En relacion a la transmision de esta informacion, un 71% de los profesio-
nales afirma que el centro hospitalario dispone de algun tipo de soporte
explicativo que facilite y complemente sus explicaciones. Un 90% comen-
ta que se entrega a las personas afectadas.

Respecto a la prevencion del linfedema, el colectivo profesional encuestado
esta dividido entre los que realizan tratamiento preventivo y los que no,
ambos con un 46% de los casos. El 8% restante no contesta a la pregunta.

Realizacion tratamiento preventivo
en los hospitales publicos
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Afirman que se dispone de un protocolo de actuacién el 38% de los profe-
sionales, aunque un 54% de ellos niega la utilizacion de esta guia de ac-
tuacién en su practica diaria. El 8% desconoce si se siguen directrices de
alglin protocolo respecto a la prevencién y el tratamiento del linfedema.
La realizacion del mismo es tarea compartida entre el médico rehabilitador
(67% de los casos) y el fisioterapeuta (53% de los casos). Aunque también
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hay bastantes casos en que el cirujano participa en esta elaboracion (40%
de los casos), y en un 20% de ocasiones es enfermerfa quien colabora.

El 78% de los profesionales dice que se trata a pacientes afectadas de
linfedema en el centro hospitalario. El 68% dice que se trata tanto lin-
fedemas en fase inicial como en fase avanzada, el 18% que se tratan ex-
clusivamente en fase inicial y el 5% solo en fase avanzada. El 9% de los
profesionales desconoce con exactitud el tipo de linfedema que se trata.

Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento
rehabilitador del linfedema, y comparandolo con todas las posibilidades
de terapia existentes en el ambito sanitario publico, en un 28% se utiliza
mangas compresivas, en un 26% drenaje linfatico manual, en un 22% se
practica sesiones de presoterapia, y en un 16% se prescribe tratamiento
farmacolégico. El peso que tienen otras terapias sobre el total es del 6% se-
gun los profesionales sanitarios que trabajan en la Comunidad Valenciana.

Tratamientos rehabilitadores para el linfedema

Extremadura

El nimero de centros hospitalarios pertenecientes al Sistema Nacional
de Salud y seleccionados para el estudio corresponde a 7, los cuales re-
presentan el 3% del total de los hospitales de la muestra. El porcentaje de
participacion intracomunidad ha sido del 26%.



Los profesionales sanitarios que han participado en el estudio son en un
60% hombres, con una media de edad para todos los encuestados de 44
anos siendo el minimo de 34 afios y el maximo de 53 afios. El servicio hos-
pitalario de rehabilitacion ha participado en un 60% del total, el servicio
de ginecologia en un 20% y el de oncologia en otro 20%. Respecto al car-
go que ocupan estos profesionales, el 40% de ellos son FEA (facultativos
especialistas de area) y después encontramos jefes de servicio, jefes de
seccion y fisioterapeutas con un 20% respectivamente.

El 40% de estos profesionales cuenta con 5-10 afos de experiencia en su car-
go y con menos de 5 aios. El porcentaje siguiente mas significativo es que el
20% de los profesionales sanitarios tiene entre 11-19 anos de antigtiedad.

Aspectos generales

A través de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en
los cuestionarios (n=5) se observa que el 80% de los profesionales afirma
que se opera a hombres afectados de cancer de mama.

El 40% de los profesionales responde que en el hospital donde ejercen
existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM). En éstos, los Unicos servi-
cios que no estan en activo son laboratorio, psicologia y rehabilitacion.

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de Extremadura

97



98

El 67% de los profesionales que ejerce en los centros hospitalarios que no
disponen de UPM comentan que el tipo de consultas que realizan a perso-
nas operadas de cancer de mama es sobre el tratamiento rehabilitador, y
un 33% opina que es sobre linfedemas establecidos. El 67% de los profe-
sionales afirma que se lleva a cabo el tratamiento de rehabilitacion a nivel
hospitalario y ambulatorio, mientras que el 33% restante contesta que se
practica exclusivamente a nivel hospitalario.

Segun cuatro profesionales que contestan a la pregunta sobre el trata-
miento rehabilitador que llevan a cabo en hospitales sin UPM, dos de ellos
dicen que se utilizan técnicas como “drenaje linfatico manual, vendaje
compresivo multicapas, cinesiterapia, medidas de compresion y preso-
terapia”. Soélo uno de ellos complementa este tratamiento con “reco-
mendaciones higiénico-dietéticas”. Los dos profesionales restantes que
contestan a esta pregunta comentan que se realiza Unicamente: “drenaje
linfatico manual con vendaje compresivo” y “ejercicios para aumentar el
recorrido articular”, respectivamente.

La valoracion que hacen de la dieta, como posible elemento preventivo
durante el tratamiento oncologico para evitar linfedemas, es “poco o nada
importante” para el 60% de los profesionales y el 40% restante la consi-
dera como “bastante importante”. Es sorprendente que el 100% de los
profesionales consultados afirmen que las pacientes tratadas no sigan una
dieta recomendada por los propios profesionales sanitarios del centro.

Respecto al soporte psicolégico, entendido como un servicio asistencial
complementario y necesario para mejorar la salud de la paciente, se ob-
serva que el 40% de los profesionales dicen que se lleva a cabo y otro 40%
que no se da esta ayuda. Respecto a la atencion psicolédgica a los familiares
de las pacientes solo el 20% de los profesionales afirma que se ofrece este
apoyo, incrementandose hasta un 60% el numero de profesionales que
niegan que en su hospital se oferte dicho servicio.



Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos
en Extremadura
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Técnicas quirurgicas

El 80% de los profesionales sanitarios consultados afirma que se utiliza la
técnica del ganglio centinela entre los hospitales del SNS en Extremadura.
En los hospitales en que no se practica esta técnica, el 50% de los profe-
sionales considera muy importante su realizacion para evitar futuros lin-
fedemas. Sin embargo, el 50% restante declara no valorar la necesidad de
esta técnica, dato a tener en cuenta si consideramos que es fundamental
para eliminar posibles factores de riesgo.
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Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

\mo
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Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practican en los hospitales. Destacable es que el 80% de los profesionales sa-
nitarios consultados responda desconocer el tipo de técnicas que se aplican,
dato que puede indicar la falta de comunicacion entre los profesionales.

Los resultados obtenidos no son excluyentes entre si por lo que los profe-
sionales afirman que las técnicas quirtrgicas que se practican en su centro
sanitario son, en un 20% respectivamente, la colocacion de protesis, téc-
nica del dorsal ancho y el TRAM.

Por Ultimo comentar que el 80% de los profesionales sanitarios descono-
ce la técnica de transplante de ganglios linfdticos y el 80% de los mismos
no contesta a la pregunta sobre la necesidad de investigar en este campo
de accion novedoso; el 20% restante afirma que es necesario ampliar esta
linea de investigacion.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 50% de los profesionales comenta que la rehabilitacion se lleva a cabo
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio, y el 50% restante afirma
que se practica exclusivamente a nivel ambulatorio. Los que dicen que se
realiza el tratamiento rehabilitador a nivel ambulatorio, el 60% afirma que
se trata en un servicio especializado en patologia de la mama, el 20% en
otros servicios y el 20% restante desconoce donde se lleva a cabo.



El 50% de los profesionales realiza en algiin momento de su praxis la tarea
de educar sanitariamente a los pacientes, entendida como labor informa-
tiva sobre habitos de salud, conductas saludables, consejos a seguir, etc.
respecto al proceso de enfermedad del cancer de mama y la prevencion
del linfedema. En concreto, se comparte esta divulgacion, situandolos a
un mismo nivel, al médico rehabilitador, fisioterapeuta y cirujano.

En relacién a esta transmision de informacion, en un 50% de los casos los
profesionales afirma que el centro hospitalario dispone de algun tipo de
soporte explicativo. De éstos, solo el 20% comenta que se facilita a las
personas afectadas.

Menos de la mitad de los profesionales sanitarios contesta que se practica
prevencion del linfedema (40% del total). Un dato destacable es que la ma-
yoria, el 60% de los profesionales, afirma desconocer si se lleva a cabo pre-
vencién cosa que nos indica el bajo grado de concienciacion al respecto.

Realizacion tratamiento preventivo
en los hospitales publicos

Si
40%

ns/nc
60%

Un 40% de los profesionales niega la utilizacion de un protocolo de actua-
cién para la prevencion del linfedema en su practica diaria.

El 40% de los profesionales comenta que se atiende a pacientes afectadas
de linfedema. Un 40% de los profesionales manifiesta que se tratan linfe-
demas tanto en fase inicial como en fase avanzada.

Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento re-
habilitador del linfedema, las terapias que se realizan en los hospitales de
Extremadura se diversifican Unicamente en el tratamiento farmacologico,
las mangas compresivas y el drenaje linfatico manual.

101



102

Tratamientos rehabilitadores para el linfedema
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Galicia

El nimero de centros hospitalarios pertenecientes al SNS y seleccionados
para el estudio corresponde a 13, los cuales representan el 6% del total
de los hospitales de la muestra. El porcentaje de respuesta total de esta
comunidad ha sido del 33%.

Los profesionales sanitarios que han participado en el estudio son en un 50%
mujeres, con una media de edad para todos los encuestados de 49 anos con
un minimo de 33 y un maximo de 67 afos. El servicio hospitalario con mayor
participacion ha sido el de rehabilitacion (50% del total) seguido por el de
ginecologia y cirugia con un 20% en ambos casos, y oncologia con un 10%.
Respecto al cargo que ocupan estos profesionales dentro del servicio hospi-
talario correspondiente destacar que el total se divide entre jefes de servicio
(50% del total) y FEA. (Facultativos Especialistas de Area), jefes de seccion y
meédicos adjuntos, con un 10% para todos ellos. La mitad de estos profesiona-
les cuentan con menos de 5 anos de experiencia en su cargo y, los que tienen
entre 11-19 afos y 26-30 representan el 20% en ambos casos.

Aspectos generales

A través de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en
los cuestionarios (n=10) se observa que el 60% de los profesionales con-
testa que se interviene a hombres de cancer de mama.



El 60% de los profesionales responde que en el hospital donde ejercen
existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM) y los servicios que se en-
cuentran menos representados son laboratorio (33%), oncologia radio-
terapica (33% de los casos), psicologia (17%) y rehabilitacion (17% de
los casos).

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de Galicia

En los centros hospitalarios que no disponen de UPM, observamos que el
tipo de atencion sanitaria que se ofrece es mayoritariamente sobre el tra-
tamiento de rehabilitacion. También se atienden linfedemas ya estableci-
dos y se ofrece una segunda opinion sobre el tratamiento oncologico, asi
como atencién sobre aspectos de educacion sanitaria.

El 50% de los profesionales afirma que las practicas rehabilitadoras se lle-
van a cabo a nivel ambulatorio de forma exclusiva. Un 25% manifiesta que
se practica tanto a nivel hospitalario como ambulatorio, y otro 25% que
se realiza a nivel hospitalario, tnicamente.

En referencia al tipo de tratamiento rehabilitador que se realiza en los
centros sanitarios sin UPM, Unicamente un profesional nos aporta esta in-
formacion afirmando que el tratamiento consta de: “ejercicios para man-
tener/recuperar la movilidad de la cintura escapular, instruir a la paciente
en ejercicios y normas de prevencion del linfedema”.
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La valoracion que hacen de la dieta, como posible elemento preventivo
durante el tratamiento oncologico para evitar linfedemas, es “poco o nada
importante” para un 40% de los profesionales y el 60% restante la consi-
dera como “bastante importante”. Sin embargo, sélo el 10% declara que
las pacientes tratadas siguen una dieta recomendada por los propios pro-
fesionales sanitarios del centro.

Respecto al soporte psicolégico entendido como un servicio asistencial mas,
observamos que la mitad de los profesionales dicen que se ofrece este ser-
vicio a pacientes operadas de cancer de mama, mientras que Unicamente
un 40% comenta que se presta esta atencion también a los familiares. Des-
tacable son los altos porcentajes de encuestados que comentan que no se
ofrece este soporte psicologico ni a pacientes ni a familiares directos.

Servicio de soporte psicoloégico en los hospitales publicos en Galicia
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Técnicas quirdrgicas

Se observa que menos de la mitad de los profesionales (40% del total)
manifiestan que se utiliza la técnica del ganglio centinela en su centro hos-
pitalario. En los hospitales donde no se practica esta técnica, el 17% de los
profesionales considera muy importante su realizacién para evitar futu-
ros linfedemas. Sin embargo, un 50% de estos profesionales encuestados
declara no conocer esta técnica, dato a tener en cuenta si consideramos
esta practica quirurgica basica para evitar un vaciamiento ganglionar in-
necesario. El 33% restante afirma no considerar elemental su realizacion.



Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practican en los hospitales. El 78% de los profesionales sanitarios consul-
tados desconoce el tipo de técnicas que se aplican.

Teniendo en cuenta el alto porcentaje de profesionales que ignoran con
exactitud las técnicas utilizadas en el centro sanitario, el 11% comenta
que se practica la técnica del dorsal ancho, la implantacion de protesis y
otras técnicas, respectivamente.

Por ultimo, comentar que el 100% de los profesionales sanitarios desco-
noce la técnica de transplante de ganglios linfdticos. No obstante, el 70%
de ellos no contesta a la pregunta sobre la necesidad de investigar en este
campo de accién novedoso, sin embargo el 30% de los profesionales de-
clara estar a favor de la investigacion de este tipo de técnicas.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 50% de los profesionales comenta que la rehabilitacion se lleva a cabo
de forma exclusiva a nivel ambulatorio. El 17% afirma que se realiza tanto
a nivel hospitalario como ambulatorio. De los que dicen que se realiza
tratamiento a nivel ambulatorio, el 33% responde que se trata de un ser-
vicio de rehabilitaciéon especializado en patologia de la mama, mientras
que el 67% asegura que se trata de servicios de rehabilitacion no espe-
cializados.
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La educacion sanitaria la llevan a cabo un 60% de los profesionales, enten-
dida como labor informativa sobre habitos de salud, conductas saludables,
consejos a seguir, etc. Segun los propios profesionales, esta tarea esta
compartida entre el médico rehabilitador y el cirujano, y se complementa
con las acciones del personal de enfermeria (30%).

Respecto ala transmision de esta informacion, el 50% de los profesionales
afirma que el centro hospitalario dispone de algun tipo de soporte expli-
cativo que facilite y complemente sus explicaciones. El 33% dice que las
personas afectadas tienen acceso a los mismos.

El 50% de los profesionales sanitarios aseguran que no se practica ningun tipo
de prevencion del linfedema. Destacar que sélo el 33% comenta que se lleva a
cabo esta labor preventiva. El porcentaje restante no contesta a la pregunta.

El 33% manifiesta que se dispone de un protocolo de actuacion, aunque
un 50% de ellos niega la utilizacién de esta gufa de actuacion y el 17%
desconoce si se siguen directrices de alglin protocolo respecto a la pre-
vencion y el tratamiento del linfedema.

Realizacion tratamiento preventivo
en los hospitales publicos
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El 83% de los profesionales dice que se trata a pacientes afectadas de linfede-
ma. El 80% asegura que se atienden linfedemas tanto en fase inicial como en
fase avanzada, y un 20% que se trata exclusivamente linfedemas iniciales.

Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento
rehabilitador del linfedema, y comparandolo con todas las posibilidades
de terapia existentes, en un 26% de los casos se utiliza drenaje linfatico
manual. En un 21% se prescribe tratamiento farmacolédgico, mangas com-
presivas y se realizan sesiones de presoterapia, respectivamente. El peso
que tienen otras terapias sobre el total es del 11%, segln los profesiona-
les que trabajan en los centros sanitarios de Galicia.



Tratamientos rehabilitadores para el linfedema
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La Rioja

El numero de centros hospitalarios pertenecientes al SNS y seleccionados
para el estudio corresponde a 2, los cuales representan el 1% del total de
los hospitales de la muestra. El porcentaje de colaboracion total de los pro-
fesionales sanitarios en la muestra de esta comunidad ha sido del 80%.

Los profesionales sanitarios que han participado en el estudio son en un
75% hombres, con una media de edad para todos los encuestados de 50
anos (con un minimo de edad de 40 y un maximo de 58). El servicio hos-
pitalario con el que se cuenta mayor participacién ha sido el de rehabili-
tacion (50% del total), seguido por el de ginecologia y oncologia con un
25% para ambos casos. Respecto al cargo que ocupan estos profesionales
sanitarios, observamos que existe un porcentaje igualitario entre jefes de
servicio, jefes de secciony F.EA.

Se trata de profesionales que cuentan con menos de 5 afios de experien-
cia en su cargo, entre 5-10 anos y, entre 20-25 anos de antigtiedad. Todos
ellos con un peso del 25% respectivamente.

Aspectos generales

Después de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en los
cuestionarios (n=4), se observa que el 75% de los profesionales afirma que se
opera a hombres afectados de cancer de mama en su centro hospitalario.
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El 75% de los profesionales responde que en el hospital donde ejercen
existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM) y los servicios que no se en-
cuentran en activo en ninguno de los centros hospitalarios que cuentan
con UPM son laboratorio y psicologia. Destacar que el servicio de rehabili-
tacion se encuentra representado solo en el 33% de los casos.

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de La Rioja
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En los centros hospitalarios que no disponen de UPM, se observa que la
asistencia sanitaria que se ofrece es exclusivamente en referencia a una
segunda opinion de cirugia.

La valoracion que hacen los profesionales sanitarios de los centros hospi-
talarios publicos respecto a la dieta, como posible elemento preventivo
durante el tratamiento para evitar linfedemas, es de “poco importante”
para un 75% de ellos y de “nada importante” para un 25%. Destacar que
el 50% de los profesionales consultados afirma que las pacientes tratadas
no siguen una dieta recomendada por los propios profesionales sanitarios
del centro, y el 50% restante lo desconoce.

Respecto al soporte psicolégico, entendido como un servicio asistencial
para atender y cuidar a los pacientes con el fin de lograr su salud o mejo-
rarla, observamos que cuantitativamente su practica se lleva a cabo por
igual tanto para los pacientes como para los familiares. Un aspecto desta-



cable es que la mitad de los profesionales niega el ofrecimiento y materia-
lizacién de este soporte psicologico a pacientes y familiares. Subrayar que
se encuentran en la misma proporcion los que afirman que se ofrece este
servicio sanitario y los que lo ignoran.

Servicio de soporte psicologico en los hospitales publico de La Rioja
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Técnicas quirdrgicas

La totalidad de los profesionales consultados afirman que se practica la
técnica del ganglio centinela en los hospitales donde ejercen.

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practican en los hospitales. El 50% de los profesionales sanitarios consul-
tados desconoce el tipo de técnicas que se aplican. Teniendo en cuenta
que los resultados obtenidos no son excluyentes entre si, un 50% respon-
de que la técnica que se realizada es la implantacion de protesis, y el 25%
la técnica del dorsal ancho.

Por Ultimo, comentar que el 75% de los profesionales sanitarios desco-
noce la técnica de transplante de ganglios linfdticos y el 100% de ellos no
responde a la pregunta sobre la necesidad de investigar en este campo de
accién novedoso.
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Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 67% de los profesionales comenta que la rehabilitacién se lleva a cabo
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio, y el 33% restante lo desco-
noce. De los que afirman que se realiza tratamiento a nivel ambulatorio,
el 75% dice que se trata de un servicio de rehabilitacion especializado en
patologia de la mama.

En referencia a la educacion sanitaria, entendida como labor informativa
sobre habitos de salud, conductas saludables, consejos a seguir, etc. res-
pecto al proceso de enfermedad del cancer de mama y la prevencion del
linfedema, el 67% de los profesionales comenta que se lleva a cabo.

En relacion a la transmision de esta informacion, en un 67% de los casos
los profesionales afirma que el centro hospitalario dispone de algtn tipo
de soporte explicativo que facilite y complemente sus explicaciones, como
pueden ser libros de formato breve y de tematica especifica del cancer de
mama, folletos de ejercicios de movilidad de las extremidades superiores,
etc. Consiguiendo que también el 67% de las personas afectadas pueda
acceder a los mismos.

El 67% de los profesionales sanitarios contesta que se practica prevencion
del linfedema y también un 67% dice que se dispone de un protocolo de
actuacion.



Afirman que se atiende a pacientes afectas de linfedema el 67% de los
encuestados, y el 50% comenta que los linfedemas que se tratan pueden
ser tanto en fase inicial como en fase avanzada.

Realizacion tratamiento preventivo
en los hospitales publicos

no
33%
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67%

De las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento rehabilitador
del linfedema y comparandolo con todas las posibles terapias, responden
que se utiliza de forma cuantitativamente igualitaria las mangas compre-
sivas, el drenaje linfatico manual y la presoterapia (todas ellas con un peso
del 25%). En un 13% de los casos se utiliza tanto farmacos como otras
terapias.
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Tratamientos rehabilitadores para el linfedema
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Ceuta y Melilla

El nimero de hospitales pertenecientes al Sistema Nacional de Salud y se-
leccionados para el estudio, segun los criterios de financiacion y actividad
asistencial sanitaria explicados en el apartado de metodologia, corresponde
a un centro hospitalario. Al no ajustarse las caracteristicas de los hospitales
de Ceuta a los criterios seleccionadores del proyecto, la muestra hace refe-
rencia exclusivamente al centro ubicado en Melilla. Y, al ser una muestra tan
minima (0,004% del total) en comparacion con el resto de las comunidades
auténomas su peso representativo total se reduce al 0%, sin embargo este
aspecto cuantitativo no conlleva un analisis cualitativo diferencial.

El porcentaje de respuesta total de esta comunidad ha sido del 67%. Los profe-
sionales sanitarios que han participado en el estudio son en su totalidad hom-
bres, con una media de edad para todos ellos de 54 anos, siendo el minimo
de 52 anos y el maximo de 57. El servicio de rehabilitacion y el de oncologia
han participado por igual en la devolucion de los cuestionarios contestados
validamente (50% para ambos casos). Respecto al cargo que ocupan estos pro-
fesionales encontramos un profesional FEA y un médico, con experiencia en su
cargo en un caso de entre 5-10 anos y entre 20-25 para el otro profesional.

Aspectos generales

A través de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en
los cuestionarios (n=2) se observa que segun el 50% de los profesionales



se opera a hombres de cancer de mama en el hospital, el otro profesional
lo desconoce.

La totalidad de los profesionales responde que en el hospital donde ejer-

cen existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM) y el tnico servicio con
el que cuentan es el de ginecologia.

Distribucion de los servicios de la UPM (Melilla)
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La valoracion que hacen de /a dieta, como posible elemento preventivo
durante el tratamiento oncologico para evitar linfedemas, es “poco o nada
importante” en un 50% y el 50% restante lo considera de bastante impor-
tancia. Con lo que el 50% de estos profesionales afirma que las mujeres

operadas de cancer de mama siguen una dieta recomendada por los pro-
pios profesionales sanitarios del centro.

Respecto al soporte psicoldgico, tal y como se observa en el grafico, la mi-
tad de los profesionales consultados conocen que las pacientes reciben

esta ayuda sanitaria, no realizable y desconocida en cambio para sus fa-
miliares directos.
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Servicio de soporte psicologico (Melilla)

Técnicas quirurgicas

No se practica, de acuerdo a la opinién de los profesionales médicos de la
muestra, la técnica del ganglio centinela en el centro hospitalario consul-
tado. Y el 100% de ellos afirma que la desconocen, dato a tener en cuenta
ya que consideramos esta técnica quirurgica basica para evitar un vacia-
miento ganglionar innecesario, eliminando de esta manera factores de
riesgo para la posible aparicion del linfedema.



Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela
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Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que
se practican en los hospitales. Por eso consideramos importante destacar
que el 100% de los profesionales médicos de la muestra desconoce el tipo
de técnicas que se practican.

Por tltimo comentar que la totalidad de estos profesionales desconoce la
técnica de transplante de ganglios linfdticos y no contestan a la pregunta
sobre la necesidad de investigar en este campo de accion médico.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 50% de los profesionales comenta que la rehabilitacion se lleva a cabo
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio, y el 50% restante que se
practica exclusivamente a nivel ambulatorio. De los que realizan trata-
miento a nivel ambulatorio, el 50% afirma que se lleva a cabo en un servi-
cio de rehabilitacion especializado en patologia de la mama y el resto en
otro tipo de servicio.

Todos los profesionales consultados expresan que se realiza en algiin mo-
mento de su praxis la tarea de educar sanitariamente a las pacientes res-
pecto al proceso de enfermedad de cancer de mama y la prevencion del
linfedema. En concreto, se comparte esta divulgacion, segun los propios
profesionales, entre el médico rehabilitador, el fisioterapeuta y otros pro-
fesionales sanitarios.
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En relacién a esta transmision de informacion, el 100% de los profesiona-
les afirma que el centro hospitalario no dispone de ningtin tipo de soporte
explicativo que facilite y complemente sus explicaciones.

En relacion a la practica de prevencion del linfedema, la mitad de los pro-
fesionales comenta que se lleva a cabo mientras que la mitad restante no
contesta a la pregunta, sin embargo todos ellos aseguran que se dispone
de un protocolo de actuacion como guia practica para orientar respecto a
la prevencion y el tratamiento del linfedema.

Realizacion tratamiento preventivo para
el linfedema (Melilla)
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El 100% de los profesionales que han colaborado en el estudio afirma que
se realiza tratamiento a pacientes afectadas de linfedema, y en la totali-
dad afirman que los linfedemas tratados son tanto en fase inicial como en
fase avanzada.

Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento
rehabilitador del linfedema, tal y como se observa en el grafico, se utiliza
porigual las mangas compresivas, el drenaje linfatico manual y la presote-
rapia (29% de las ocasiones). Unicamente en el 13% de los casos se utiliza
complementariamente el tratamiento farmacolégico.



Tratamientos rehabilitadores para el linfedema
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El nimero de centros hospitalarios seleccionados para el estudio y per-
tenecientes al Sistema Nacional de Salud corresponde a 6, los cuales re-
presentan el 3% del total de los hospitales de la muestra. El porcentaje de
colaboracion total de esta comunidad ha sido del 38%.

Los profesionales sanitarios que han participado en el estudio son en un
60% hombres, con una media de edad para todos los encuestados de 48
anos, con un minimo de edad de 42 y un maximo de 53 afos. Los servicios
hospitalarios que mas han colaborado en la muestra son cirugia y rehabilita-
cién con un 40% en ambos casos, y el 20% restante corresponde al servicio
de ginecologia. Respecto al cargo que ocupan estos profesionales dentro de
la estructura del centro hospitalario, el 40% son jefes de servicio y FEA en
ambas opciones, y el 20% del total corresponde a jefes de seccion.

Se trata de unos profesionales que cuentan con 20-25 afios de experien-
cia en su cargo (40% del total) seguidos por el 20% de ellos que tienen
menos de 5, entre 5-10 y entre 11-19 afos de experiencia en su puesto
de trabajo.

Aspectos generales

A través de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en
los cuestionarios (n=5) se observa que el 40% de los encuestados afirma
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que se operan a hombres de cancer de mama en su centro hospitalario.
Destacar que otro 40% de los profesionales sanitarios desconoce si se
interviene quirtrgicamente a hombres de este tipo de cancer.

El 20% responde que en el hospital donde ejercen existe Unidad de Pa-
tologia de la Mama (UPM) y los servicios que la componen son anatomia
patologica, ginecologia, laboratorio, diagndstico por la imagen y otros.

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de Murcia
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En los centros hospitalarios que no disponen de UPM, el 75% de los profe-
sionales responde que la asistencia sanitaria o consultas que se realizan
son en referencia al linfedema. Otros servicios que se prestan son una se-
gunda opinion en cirugia e informacion sobre educacién sanitaria (25%).

Respecto al tratamiento rehabilitador, el 50% contesta que se realiza tan-
to a nivel hospitalario como ambulatorio. Un 25% comenta que se lleva a
cabo Unicamente a nivel hospitalario y otro 25% exclusivamente a nivel
ambulatorio.

En referencia a la pregunta sobre el tipo de tratamiento rehabilitador
que se realiza en los centros sanitarios sin UPM, Unicamente responden
dos profesionales. Uno de ellos comenta que el tratamiento que se lleva
a cabo es: “masaje de drenaje linfatico, cinesiterapia para prevenir capsu-



litis y asesoramiento al paciente”. Otro profesional que nos facilita esta
informacion afirma que realizan “drenaje linfatico y presoterapia”.

La valoracion que hacen de la dieta, como posible elemento preventivo
durante el tratamiento para evitar linfedemas, es “poco o nada impor-
tante” para un 80% de los profesionales y el 20% restante la considera
de bastante importancia. Sin embargo, todos los profesionales sanitarios
consultados afirman que el 100% de las pacientes tratadas no siguen una
dieta recomendada por los propios facultativos del centro.

Respecto al soporte psicolégico, entendido como un servicio asistencial
mas, necesario para atender y cuidar a los pacientes con el fin de lograr su
salud o mejorarla, se observa claramente que se lleva a cabo este servicio
en ocasiones minimas y si nos centramos en los familiares las opciones
son nulas.

Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos en Murcia
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Técnicas quirdrgicas

Se observa que el 40% de los profesionales manifiesta que se practica la
técnica del ganglio centinela en su hospital de referencia. En aquellos cen-
tros sanitarios donde no se practica esta técnica, el 67% considera muy
importante su realizacion para evitar futuros linfedemas. Sin embargo,
un 33% de los encuestados declara no conocer la técnica, dato a tener
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en cuenta si consideramos esta técnica quirdrgica basica para evitar un
vaciamiento ganglionar innecesario, eliminando de esta manera factores
de riesgo para la posible aparicion del linfedema.

Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Teniendo en cuenta las técnicas de cirugia pléstica que se practican en los
hospitales publicos, en esta comunidad auténoma se da la particularidad
que el 100% de los profesionales encuestados desconocen el tipo de téc-
nicas que se aplican.

Por tltimo, comentar que el 60% de los profesionales sanitarios descono-
ce la técnica de transplante de ganglios linfdticos. Sin embargo, observa-
mos que un 20% de los profesionales se muestran a favor ante la necesi-
dad de investigar sobre esta técnica, mientras que otro 20% se muestra
contrario. El 60% restante no se posiciona al respecto.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

Solo el 20% de los profesionales, que ejerce en un centro con UPM, co-
menta que la rehabilitacion se lleva a cabo tanto a nivel hospitalario como
ambulatorio. En relacién a la atencién ambulatoria, el 80% de los profesio-
nales sanitarios afirma que se realiza el tratamiento en otro tipo de dispo-
sitivo asistencial que no es el de rehabilitacion especializada en patologia
de lamama, ni en el de traumatologia.



El 20% de los profesionales afirma que no se realiza en ningin momento
la tarea de educar sanitariamente a los pacientes, entendida como labor
informativa sobre habitos de salud, conductas saludables, consejos a se-
guir, etc. respecto al proceso de enfermedad de cancer de mamay la pre-
vencion del linfedema.

En relacion a la transmision de esta informacién, en un 80% de los casos
los profesionales no saben si en el centro hospitalario se dispone de algin
tipo de soporte explicativo que facilite y complemente sus explicaciones,
como pueden ser libros de formato breve y de tematica especifica del
cancer de mama, folletos de ejercicios de movilidad de las extremidades
superiores, etc.

Solo el 20% de los profesionales sanitarios afirma que se practica preven-
cion del linfedema. El 80% ignora si se sigue algiin protocolo de actuacion.

Realizacion tratamiento preventivo
en los hospitales publicos
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El 20% de los encuestados de esta comunidad autébnoma afirma que se
trata a pacientes afectadas de linfedema. Otro 20% responde que se
atiende linfedemas en fase avanzada, exclusivamente.

Teniendo en cuenta todas las posibilidades de terapias existentes respec-
to al tratamiento rehabilitador del linfedema, en un 33% de las ocasiones
se utiliza las mangas compresivas, el drenaje linfatico manual y el trata-
miento farmacologico, respectivamente.
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Tratamientos rehabilitadores para el linfedema
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El numero de centros hospitalarios pertenecientes al SNS y seleccionados
para el estudio ha sido de 3, los cuales representan el 1% del total de los
hospitales de la muestra. El porcentaje de colaboracion total interno de
esta comunidad autonoma ha sido del 40%.

Los profesionales sanitarios que han participado en el estudio son en un
60% hombres, con una media de edad para todos los encuestados de 48
anos, siendo la edad minima de 42 y la maxima de 53. Los servicios hospita-
larios que mas han colaborado han sido el de rehabilitacion y cirugia (40%
en ambos casos) seguido por el de ginecologia con un 20%. Los cargos que
ocupan estos profesionales dentro del servicio hospitalario se dividen entre
jefes de servicio y FEA, ambos con un 40%, y el 20% restante son jefes de
seccion. Ademas, mayoritariamente se trata de profesionales que cuentan
con 20-25 afnos de experiencia en su cargo (40% del total) seguidos por los
siguientes grupos (con un 20% cada uno de ellos): menos de 5, entre 5-10
anos y entre 11-19 afos de experiencia de practica sanitaria.

Aspectos generales

A través de un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en
los cuestionarios (n=2) se observa que el 40% de los profesionales afirma
que se opera a hombres afectados de cancer de mama.



El 20% de los profesionales responde que en el hospital donde ejercen
existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM). Aunque ninguno de ellos,
tal y como se observa en el gréfico, cuenta con los servicios de oncologia
(tanto médica como radioterapica), psicologia y rehabilitacion.

Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
de Navarra

En los centros hospitalarios que no disponen de UPM, el 100% de los pro-
fesionales contesta que las consultas ofrecidas que se llevan a cabo recaen
de forma mayoritaria en el tratamiento de rehabilitacion y, en concreto,
el 75% responde que son sobre linfedemas establecidos. De forma menos
usual las consultas estan relacionadas con la educacion sanitaria y en dar
una segunda opinidn respecto al tratamiento oncoloégico. El 50% de los
profesionales dice que se realiza rehabilitacion tanto a nivel hospitalario
como ambulatorio. El tipo de tratamiento mas usual, segin dos profesio-
nales que contestan a la pegunta sobre el tratamiento rehabilitador en
los hospitales sin UPM, consta habitualmente de drenaje linfatico manual,
presoterapia, vendaje, medidas de compresion y consejos preventivos.

El 80% de los profesionales valora la dieta de “poco o nada importante” y
el 20% la considera “bastante importante”. En la practica, el 100% de los
profesionales consultados afirma que ninguna de las pacientes tratadas
sigue una dieta recomendada por los propios profesionales sanitarios del
centro.
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Respecto al soporte psicoldgico se observa que el 20% de los profesionales
responde que se ofrece a las pacientes esta asistencia sanitaria especifi-
ca, y en ningun caso para sus familiares. Subrayar que la gran mayoria de
estos profesionales reconocen que no se llevan a cabo sesiones de terapia
psicologica a las personas afectadas de cancer de mamay a familiares que
lo puedan necesitar.

Servicio de soporte psicologico en los hospitales publicos en Navarra
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Técnicas quirdrgicas

El 40% de los profesionales sanitarios afirma que se practica la técnica del
ganglio centinela en alguna ocasién. En los hospitales en que no se reali-
za esta técnica, el 67% de los profesionales considera muy importante
su utilizacion para evitar futuros linfedemas. El 33% restante declara no
conocer la técnica, dato a tener en cuenta si consideramos esta técnica
quirlrgica basica para evitar un vaciamiento ganglionar innecesario, eli-
minando de esta manera factores de riesgo para la posible aparicion del
linfedema.

Otro aspecto a tener en cuenta son las técnicas de cirugia pldstica que se
practican en los hospitales. En esta comunidad auténoma, el 100% de los
profesionales que han participado en el estudio responde que desconoce
el tipo de técnicas que se aplican en su centro sanitario de referencia.



Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Por Ultimo comentar que el 60% de los profesionales sanitarios desco-
noce la técnica de transplante de ganglios linfdticos. Solo el 20% de los
mismos considera necesaria la investigacion sobre esta técnica, mientras
que el 60% de los profesionales no creen necesaria su investigacion. El
20% restante no opina sobre dicha pregunta.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 20% de los profesionales comenta que la rehabilitacion se lleva a cabo
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio. De los que realizan trata-
miento a nivel ambulatorio, el 80% afirma que se trata de un servicio sani-
tario no especializado en patologia de la mama.

La educacién sanitaria, entendida como labor informativa sobre habitos
de salud, conductas saludables, consejos a seguir, etc. respecto al proceso
de enfermedad de cancer de mama y la prevencion del linfedema, el 20%
comenta que se lleva a cabo. En concreto, se materializa exclusivamente
en la figura del cirujano.

El 20% de los profesionales sanitarios contesta que se practica prevencion
del linfedema. Y otro 20% afirma que no se dispone de un protocolo de
actuacion.

125



126

Realizacion tratamiento preventivo
en los hospitales publicos
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El 20% de los profesionales sanitarios afirma que se tratan a pacientes
afectadas de linfedema y de éstos, otro 20% asegura que se atienden ex-
clusivamente en fase avanzada.

Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento
rehabilitador del linfedema, y comparandolo con todas las posibilidades
de terapia existentes, las Unicas terapias que se llevan a cabo y de forma
igualitaria (33% de las ocasiones) son las mangas compresivas, el drenaje
linfatico manual y el tratamiento farmacologico.

Tratamientos rehabilitadores para el linfedema
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Pais Vasco

El numero de centros hospitalarios pertenecientes al SNS y seleccionados
para el estudio corresponde a 8, los cuales representan el 4% del total de
los hospitales de la muestra. El porcentaje de participacion total de esta
comunidad ha sido del 53%.

Los profesionales sanitarios que han colaborado en el estudio son en un
70% hombres y la media de edad de todos los encuestados es de 45 afos,
con una edad minima de 32 y maxima de 58 anos. El servicio hospitalario
que mas a colaborado ha sido el de rehabilitacion (50% del total) seguido
por el de ginecologia con un 40% y oncologia con un 10%. Respecto al
cargo que ocupan estos profesionales dentro de la estructura funcional
del centro hospitalario, encontramos que el 50% son médicos adjuntos, el
20% jefes de servicio, otro 20% jefes de seccion y el 10% restante son FEA
(facultativos especialistas de area). Se trata de profesionales que tienen
entre 5-10 afos de experiencia en su cargo (40% del total) seguidos por
el 20% de ellos que cuentan con 11-19 y, otro 20% con mas de 30 anos de
experiencia en su puesto. Corresponde el 10% en ambos casos a aquellos
profesionales que se encuentran en la franja de menos de 5 anos y entre
26-30 de antigliedad.

Aspectos generales

Tras un analisis descriptivo general de las respuestas obtenidas en los
cuestionarios (n=10) se observa que el 70% de los profesionales afirma
que se opera a hombres de cancer de mama.

El 90% de los profesionales responde que en el hospital donde ejercen
existe Unidad de Patologia de la Mama (UPM) y que los Unicos servicios
que se encuentran representados en menos de la mitad de los hospitales
de la muestra con UPM son laboratorio y otros servicios (ambos con el
24% de los casos).
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Distribucion de los servicios de las UPM en los hospitales publicos
del Pais Vasco
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En los centros hospitalarios que no disponen de UPM observamos que las
consultas que se llevan a cabo son en su totalidad sobre aclaraciones y
consejos sobre el tratamiento rehabilitador. En estos centros hospitala-
rios se realiza la rehabilitacion tanto a nivel hospitalario como ambulato-
rio. El tratamiento rehabilitador que se realiza en los hospitales sin UPM
del Pais Vasco, segln los cuatro profesionales que contestan, se basa en:
“drenaje linfatico manual, vendaje, ejercicios de movilidad, presoterapia y
mangas compresivas”. Este tratamiento se complementa para uno de es-
tos profesionales con “informacion y prevenciéon”, para otro con “medidas
higiénico-dietéticas”, y para un tercero con “ensefianza de autodrenaje
linfatico”.

La valoracion que hacen de la dieta, como posible elemento preventivo
durante el tratamiento oncoloégico para evitar linfedemas, es “poco o nada
importante” para el 50% de los profesionales, el 20% la considera de bas-
tante importancia, y el 30% restante no opina sobre el tema. Sin embargo,
un 20% de los profesionales consultados afirma que las pacientes tratadas
siguen una dieta recomendada por los propios profesionales sanitarios
del centro. El 30% niega abiertamente que se lleve a cabo tal practica, y el
50% de ellos desconoce si algun profesional sanitario establece una dieta
a seguir para las pacientes afectadas de cancer de mama.



Respecto al soporte psicolégico, entendido como un servicio asistencial
mas, observamos que el 50% de los profesionales comenta que se ofrece
ese servicio a las pacientes, sin embargo sélo el 10% asegura que se da
también a los familiares. Otro aspecto significativo es que casi la mayoria
de los profesionales sanitarios (40%) desconoce si se ofrece este sopor-
te psicologico y si se materializa tanto para las pacientes como para los
familiares.

Servicio de soporte psicologico en los hospitales publico
del Pais Vasco
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Técnicas quirargicas

El 60% de los profesionales que ejerce en los hospitales del SNS del Pais
Vasco aseguran que se practica la técnica del ganglio centinela. En los hos-
pitales en que no se practica esta técnica, el 50% de los profesionales
considera muy importante su realizacion para evitar futuros linfedemas y
el 50% restante declara no conocer ni valorar la técnica.
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Utilizacion y valoracion de la técnica del ganglio centinela

Los resultados obtenidos no son excluyentes entre si por lo que encontra-
mos la practica complementaria de estas técnicas quirdrgicas distribui-
da de la siguiente manera: un 60% de los profesionales comentan que la
técnica mas realizada es la implantacion de protesis, un 50% afirma que
también se lleva a cabo la técnica del dorsal ancho. De forma minoritaria,
un 30% responde que la técnica escogida es la del TRAM, y un 10% la del
DIEP.

Por Ultimo, comentar que el 40% de los profesionales sanitarios no res-
ponde a la pregunta de si conocen la técnica de transplante de ganglios
linfdticos y el 30% de los profesionales niega conocerla. El 30% restante
declara estar informado sobre dicha técnica. Respecto a la conveniencia
de investigar en este campo de accion, el 70% de ellos no entra a valorar
tal necesidad y el 10% niega directamente su importancia.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

El 44% de los profesionales comenta que la rehabilitacion se lleva a cabo
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio, el 44% restante comenta
que se practica de forma exclusiva en el hospital, y el 11% de ellos desco-
noce la ubicacion de esta practica. De los que afirman que se realiza trata-
miento a nivel ambulatorio, el 50% asegura que se trata de un servicio de
rehabilitacion especializado en patologia de la mama.



El 89% de los profesionales afirma que se realiza la tarea de educar sanita-
riamente a los pacientes, entendida como labor informativa sobre habitos
de salud, conductas saludables, consejos a seguir, etc. respecto al proceso
de enfermedad de cancer de mama y la prevencion del linfedema. Segtin
los propios profesionales, se comparte mayoritariamente esta divulga-
cion, entre el médico rehabilitador y el fisioterapeuta. De forma menos
usual, el 22% de los profesionales opina que esta labor la realiza el perso-
nal de enfermeria y el 11% responde que quien también coopera en esta
tarea es el profesional de cirugia.

En relacion a la transmision de esta informacion, un 78% de los profesio-
nales afirma que el centro hospitalario dispone de algln tipo de soporte
explicativo que facilite y complemente sus explicaciones, como pueden
ser libros de formato breve y de tematica especifica del cancer de mama,
folletos de ejercicios de movilidad de las extremidades superiores, etc. El
22% restante desconoce si tienen este tipo de soporte explicativo. El 78%
de los profesionales asegura que las personas afectadas pueden acceder
a los mismos.

El 67% de los profesionales sanitarios contesta que se practica prevencion
del linfedema. El 56% afirma que se dispone de un protocolo de actuacion,
aunque un 22% de ellos niega que se utilice esta guia de actuacion en la
practica diaria. Otro 22% desconoce si el servicio de rehabilitacion sigue
directrices de alglin protocolo respecto a la prevencion y el tratamiento
del linfedema.

Realizacion tratamiento preventivo no
en los hospitales publicos
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El 89% de los profesionales sanitarios comenta que se tratan a pacientes
afectadas de linfedema. El 78% afirma que se atiende tanto linfedemas en
fase inicial como en fase avanzada. Un 11% dice que se tratan exclusiva-
mente linfedemas iniciales, y otro 11% que se realiza tratamiento en fase
avanzada.
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Del 100% de las acciones que se llevan a cabo respecto al tratamiento
rehabilitador del linfedema, y comparandolo con todas las posibilidades
de terapia existentes, se comparte de forma mas usual el tratamiento con
mangas compresivas y el drenaje linfatico manual (26% en ambos casos),
seguido tanto por las sesiones de presoterapia como por el tratamiento
farmacologico (ambas en un 19% de las ocasiones).

Tratamientos rehabilitadores para el linfedema
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Cirugia (n=42)

Los médicos especialistas en cirugia que han participado en el estudio
representan el 17% del total de la muestra. Se caracterizan por tener una
media de edad mas alta en comparacion al resto de colectivos consulta-
dos, siendo de 50 afios (con un minimo de 36 afios y un maximo de 66
anos). El 88% del total son hombres y la nacionalidad de estos es, en su
totalidad espanola.

Respecto a los cargos que ocupan encontramos que el 38% de los partici-
pantes son jefes de servicio de cirugia, el 17% son médicos adjuntos, otro
17% esta representado por los FEA, y el 10% ocupan el cargo de jefes de
seccion. En cuanto a los afios de experiencia, se observa que las franjas
mayoritarias con un 31% del total se reparten entre los 5-10 anos de ex-
periencia y los 11-19 afios.



Anos de experiencia profesional en el cargo
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Técnicas quirdrgicas

El 100% de los cirujanos afirma que la técnica de cirugia de la mama que
practican es la cirugia radical y un 95% dice practicar la técnica conserva-
dora. No obstante, el 43% de estos profesionales comenta que practican
otras técnicas quirurgicas.

Por otro lado, el 64% de los cirujanos manifiesta practicar la técnica del
ganglio centinela en el centro hospitalario. De entre los profesionales que
no la practican, el 40% la valora como bastante importante y el 47% como
muy importante para prevenir el linfedema.

Sobre las técnicas de cirugia pldstica que se llevan a cabo a las pacientes
operadas de cancer de mama, los médicos cirujanos comentan que en un
64% de los casos se practica la colocacion de protesis, en un 56% la técni-
ca del dorsal ancho, en un 33% el TRAM, en un 31% se realiza otras técni-
cas, y s6lo en un 5% de los casos la cirugia plastica es mediante la técnica
DIEP. Finalmente, consideramos de gran importancia destacar que el 28%
de estos profesionales médicos ignora, en particular, las técnicas que se
practican en su hospital de referencia.
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Técnicas de cirugia plastica mas utilizadas

Rehabilitacion y Linfedema en hospitales con UPM

Los médicos especialistas en cirugia manifiestan que el 90% de las pacien-
tes operadas de cancer de mama lleva a cabo algiin tratamiento de reha-
bilitacion. El 50% realiza la rehabilitacion a nivel hospitalario. Séloun 15%
de los casos lleva a cabo el tratamiento rehabilitador de forma continuada
a nivel ambulatorio, y un 26% realiza el tratamiento tanto hospitalaria
como ambulatoriamente.

Segun este colectivo, en los hospitales donde ejercen su practica médica,
se lleva a cabo prevencion del linfedema en un 61% de los casos. El 15%
desconoce sise realiza algln tipo de tratamiento preventivo para esta se-
cuela. Aln y asi, un 76% de los cirujanos afirma que en su centro sanitario
se trata a pacientes con linfedema.



Realizacion tratamiento preventivo para
el linfedema

si
61%

En referencia al tratamiento rehabilitador del linfedema, el 73% de este
colectivo médico afirma que se atiende a pacientes con linfedema. Con-
cretamente, el 50% del total dice que los linfedemas tratados se encuen-
tran tanto en fase inicial como avanzada, el 25% exclusivamente en fase
inicial y el 8% en fase avanzada. El 17% restante de los profesionales des-
conoce el tipo de linfedemas que se tratan en el centro hospitalario.

La tipologia de los tratamientos rehabilitadores para el linfedema, segin
los especialistas cirujanos, son en un 77% de los casos las mangas com-
presivas, en un 71% se emplea el drenaje linfatico manual, y de forma me-
nos extensa, el tratamiento farmacologico y la presoterapia (49% en am-
bos casos). Un 14% de los profesionales desconoce el tipo de tratamiento
que se aplica para tratar el linfedema una vez establecido. Estas técnicas
pueden ser complementarias en el proceso de tratamiento.

Los cirujanos manifiestan que, la labor instructiva a la paciente en el tra-
tamiento rehabilitador esta identificada por el médico rehabilitador en
un 65% de los casos, y en un 45% por el fisioterapeuta. La aportacion del
personal de enfermeria es del 42,5% y el de los cirujanos el 32,5%.

La educacion sanitaria la asocian mas a la figura del personal de enfermeria
(63% de los casos) y a los cirujanos (58% de los casos), que al resto de per-
sonal sanitario. Se reduce hasta un 37% la labor del médico rehabilitador
y hasta un 29% la del fisioterapeuta.

Por Ultimo, comentar que la valoracion que hacen los médicos de ciru-
gla respecto a la dieta, con la finalidad de prevenir el linfedema, es en un
55,5% de “nada o poco importante”, y solo el 28% la valora como impor-
tante. El 17% de ellos omite su opinion.
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Aspectos psicologicos

Respecto a la asistencia psicolégica, los cirujanos afirman que en el 57% de
los casos, las pacientes reciben ayuda psicolégica. Sin embargo, seguimos
encontrando un 15% de profesionales que dicen desconocer si se oferta
o no este servicio. En cuanto a la atencion psicologica al entorno familiar
mas directo, solo un 34% afirma que los familiares reciben esta ayuda,
aunque asciende a un 19% el indicador de desconocimiento respecto a la
existencia de este servicio sanitario.

Soporte psicologico en los hospitales publicos de Espana
(Servicios de cirugia)
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Ginecologia (n=417)

Los médicos especialistas en ginecologia que han colaborado en el estu-
dio representan el 19% del total de la muestra, se caracterizan por tener
una media de edad de 49 anos (con un minimo de 32 afos y un maximo
de 68 afios) y son en el 72% del total, hombres. La nacionalidad de estos
profesionales que ejercen en los hospitales publicos del estado espariol es
casi, en su totalidad, espanola. También hay ginec6logos procedentes de
Argentina e Italia aunque solo representan el 2% en ambos casos.

Encontramos que el 43% de los participantes son jefes de servicio de gi-
necologia, el 17% son médicos adjuntos, y un 15% son jefes de seccion y
FEA. Se observa, también, que la franja de aios de experiencia es mayori-



taria entre los 11-19 afios, representado por un 41%, seguida de los profe-
sionales que tienen entre 5-10 anos de experiencia, con un 24% del total.
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Técnicas quirdrgicas

Segun este colectivo médico, la técnica de cirugia mamaria que se prac-
tica en su hospital de referencia es, en un 98% de los casos conservadora
y, en un 91% de los casos, radical. Un 49% afirma que se realiza otras
técnicas quirdrgicas.

El 77% de los ginecologos contesta que se realiza la técnica del ganglio
centinela en el centro hospitalario. Los profesionales que ejercen en hos-
pitales donde no se practica esta técnica, el 27% la valora como bastante
importante y el 64% como muy importante para prevenir posibles linfe-
demas. Tan s6lo un 9% no contesta a su valoracion.

Respecto a las técnicas de cirugia pldstica que se llevan a cabo a las pacien-
tes operadas de cancer de mama, los médicos ginecélogos comentan que,
en un 79% de los casos se practica la implantacion de proétesis, se realiza
la técnica del dorsal ancho en un 57%, el TRAM en un 48%, en un 29% se
emplean otras técnicas, y s6lo en un 14% de los casos el DIEP. Destacar
que el 19% de estos profesionales médicos desconoce las técnicas que se
practican en su hospital de referencia.
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Técnicas de cirugia plastica mas utilizadas

Rehabilitacion y Linfedema en hospitales con UPM

En cuanto al tratamiento de rehabilitacion, los médicos especialistas en
ginecologia comentan que el 9o% de las pacientes realiza tratamiento
tras la cirugia de mama. En un 45% de los casos se realiza de forma ex-
clusiva a nivel hospitalario, y solo en un 32% se ofrece tanto hospitalaria
como ambulatoriamente.

Segun este colectivo, en los hospitales donde ejercen su practica médica
se lleva a cabo prevencion del linfedema en un 63% de los casos, y el 15%
desconoce si se realiza algln tipo de tratamiento preventivo para evitar
esta secuela cronica del cancer de mama.

Un 76% de los ginecologos afirma que se trata a pacientes con linfedema,
mayoritariamente, en fase inicial (23% de los casos) o en fase inicial y avan-
zada (60% de los casos). Solo un 3% afirma que los linfedemas tratados se
encuentran en fase avanzada, mientras que el 14% de estos profesionales
desconoce el tipo de linfedema que se trata en el centro hospitalario.
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Los tratamientos rehabilitadores del linfedema, segiin los médicos ginecé-
logos, que se ejecutan en el hospital donde ejercen son, en un 80% de los
casos las mangas compresivas, en un 74% el drenaje linfatico manual vy,
de forma menos habitual, el tratamiento farmacologico y la presoterapia
(@ambos con un 51% de los casos). Destacar, también, que el 14% de los
profesionales desconocen el tipo de tratamiento que se aplica para el
linfedema una vez establecido.

Segun estos profesionales, la labor instructiva del tratamiento rehabilita-
dor, esta compartida por los profesionales del servicio de rehabilitacion
del hospital y el personal de enfermeria, destacando en un 65% de los
casos a los médicos rehabilitadores, en un 47% a los fisioterapeutas y en
un 42% a las enfermeras. Para los ginecologos, esta tarea esta compartida
con los cirujanos en un 35% de los casos.

La educacion sanitaria la asocian mas al personal de enfermeria (64% de
los casos) y a los cirujanos (56% de los casos) que al personal sanitario del
servicio de rehabilitacion.

Por Ultimo, comentar que la valoracion que realizan los médicos de gine-
cologia respecto a la dieta, como aspecto importante a tener en cuenta
para prevenir el linfedema, es en un 58% de “nada o poco importante”, y
el 17% omite su opinién sobre esta valoracion.

Aspectos psicologicos

En cuanto a la atencion psicoldgica a la paciente y a su entorno familiar direc-
to, los ginecdlogos afirman que en el 62% de los casos, las pacientes reciben
ayuda psicologica, aunque un 15% desconoce si se oferta este servicio en el
centro hospitalario. En cambio, un 23% de estos profesionales afirma que los
familiares mas directos reciben esta ayuda, sin embargo, existe un grado de
no informacién del 21%, respecto a la existencia de este servicio sanitario.
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Soporte psicologico en los hospitales publicos de Espaiia (Servicios
de ginecologia)
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Oncologia (n=48)

Los médicos especialistas en oncologia que han participado en el estudio
se caracterizan por tener una media de edad de 44,6 afios y ser el 52%
del total hombres. La nacionalidad de estos profesionales que ejercen su
praxis en los hospitales publicos es casi en su totalidad, espaniola, también
hay oncélogos procedentes de Argentina y Uruguay aunque es el 2% en
ambos casos. El colectivo oncologico representa el 20% del total de la
muestra.

Respecto a los cargos que ocupan encontramos que el 27% de los partici-
pantes son jefes del servicio de oncologia, el 21% son médicos adjuntos
y el 15% FEA. El resto se distribuyen entre jefes de seccion y adjuntos del
servicio. En cuanto a los ainos de experiencia, se observa que el 65% de
ellos tiene menos de 10 afos de experiencia y, con el peso comparativo
mayoritario la franja entre 5-10 anos de antigliedad.
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Técnicas quirdrgicas

Este colectivo médico responde que la técnica de cirugia mamaria que se
practica en su hospital de referencia es en un 98% de los casos conserva-
dora y, en un 89% de los casos radical. Sélo en un 27% se practica otras
técnicas.

El 77% de los oncélogos contesta que se practica la técnica del ganglio
centinela en el centro hospitalario. De entre los profesionales que en el
hospital no se practica esta técnica, el 55% la valora como bastante im-
portante y el 36% como muy importante para prevenir posibles linfede-
mas futuros.

Respecto a las técnicas de cirugia pldstica que se llevan a cabo a las pacien-
tes operadas de cancer de mama, los médicos oncélogos comentan que
en un 59% de los casos se practica la implantacion de protesis, en un 37%
se realiza la técnica del dorsal ancho, el TRAM en un 30%, y s6lo en un 17%
de los casos la cirugia plastica es mediante la técnica DIEP. Destacar que el
35% de estos profesionales médicos desconoce en particular las técnicas
que se practican en su hospital de referencia.
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Técnicas de cirugia plastica mas utilizadas
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Rehabilitacion y Linfedema en hospitales con UPM

Referente a la rehabilitacion, los médicos especialistas en oncologia co-
mentan que el 85% de las pacientes lleva a cabo algin tratamiento de
rehabilitacion. En el 40% de los casos se ofrece esta atencion sanitaria
tanto a nivel hospitalario como ambulatorio, aunque un 29% se realiza de
forma hospitalaria exclusivamente.

Segun este colectivo de especialistas, en los hospitales donde ejercen su
practica médica se lleva a cabo prevencion del linfedema en un 58% de
los casos, y solo el 11% desconoce si se realiza algln tipo de tratamiento
preventivo para esta secuela cronica derivada del cancer de mama.

El 92% de los oncodlogos afirma que se trata a pacientes con linfedema en
el centro sanitario. El 81% de estos profesionales manifiesta que se tratan
linfedemas en fase inicial y avanzada, un 8% exclusivamente en fase ini-
cialy soloun 3% en fase avanzada. El 8% de los profesionales desconoce el
estadio de los linfedemas que se tratan en su hospital de referencia.
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El tratamiento rehabilitador para el linfedema, segtin los médicos oncé-
logos, es en un 86% de los casos las mangas compresivas, en un 83% se
emplea el drenaje linfatico manual, y de forma menos extensa esta el tra-
tamiento farmacolédgico (46% de los casos); teniendo en cuenta que pue-
den ser terapias complementarias. Un 9% de los profesionales desconoce
el tipo de tratamiento que se aplica para contener el linfedema una vez
establecido.

La labor instructiva a la paciente ante el tratamiento rehabilitador viene
dada por los profesionales del servicio de rehabilitacion del hospital dis-
tinguiendo en un 55% de los casos a los médicos rehabilitadotes y en un
47% de ocasiones a los fisioterapeutas. Sin embargo, para los oncélogos
esta tarea esta compartida con los cirujanos y las enfermeras, ambos en
un 42% de los casos.

La transmision de la informacion referente a educacion sanitaria se asocia
mas a la figura del personal de enfermeria (59% de los casos) y a otros
profesionales (47% de los casos) que al personal sanitario perteneciente
al servicio de rehabilitacién y de cirugia.

Por Ultimo, comentar que la valoracion que realizan los médicos de onco-
logia respecto a la dieta, con la finalidad de prevenir el linfedema, es en un
64% de “nada o poco importante”. Sélo el 5% omite su opinidn sobre la
valoracion de tener en cuenta otros aspectos sanitarios dentro del proce-
so asistencial.

Aspectos psicologicos

Respecto a la asistencia psicoldgica tanto a la paciente como a su entor-
no familiar directo, los oncologos afirman que en el 79% de los casos las
pacientes recibe ayuda psicoldgica, aunque un 13% reconoce desconocer
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si se oferta este servicio en el centro hospitalario. En cuanto al soporte al
entorno familiar en un 71% de los casos se afirma que reciben esta ayuda
los familiares directos que la necesiten, aunque el 15% ignora la existen-
cia de este servicio sanitario.

Soporte psicologico en los hospitales publicos de Espana
(Servicios de Oncologia)
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Rehabilitacion (n=104)

Los médicos especialistas en rehabilitacion que han participado en el es-
tudio se caracterizan por tener una media de edad de 50 afios (siendo
la edad minima de 29 y la maxima de 69 anos) y el 58,5% del total son
mujeres. La nacionalidad de estos profesionales que ejercen su praxis en
los hospitales publicos es, en su totalidad, espanola. El colectivo de pro-
fesionales del servicio de rehabilitacion representa el 43% del total de la
muestra.

Respecto a los cargos que ocupan encontramos que el 33% de los parti-
cipantes son jefes del servicio de rehabilitacion, el 22% son FEA (facul-
tativos especialistas de area), y en un 18% tanto jefes de seccién como
médicos adjuntos. En cuanto a los afios de experiencia, se observa que el
29% de ellos tienen entre 11-19 afios de antigliedad en el cargo y el 24%
menos de 5 anos de experiencia.
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Técnicas quirurgicas

Este colectivo médico responde que la técnica de cirugia de la mama que
se practica en su hospital de referencia es en un 74% de los casos con-
servadora y, en un 73% intervencion radical. Sin embargo, un 22% de los
casos desconoce el tipo de técnicas que repractican en la intervencion de
cancer de mama.

El 52% de los médicos rehabilitadores contesta que, en el centro hos-
pitalario donde ejercen, se practica la técnica del ganglio centinela. Los
profesionales que trabajan en hospitales donde no se realiza, el 40% la
valora como bastante importante para prevenir posibles linfedemas. Cabe
destacar que el 57,5% de los profesionales desconoce la técnica u omiten
su opinion al respecto.

En cuanto a las técnicas de cirugia plastica, el dato mas destacable que
se extrae es que el 72% del personal rehabilitador desconoce el tipo de
técnica que se emplea a las personas afectadas de cancer de mama. En un
28% de los casos comenta que se practica la colocacion de prétesis, en un
19% la técnica del dorsal ancho, en un 14% el TRAM, y sélo en un 6% de
los casos la técnica de cirugfa plastica empleada es el DIEP.
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Técnicas de cirugia plastica mas utilizadas
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Rehabilitacion y Linfedema en hospitales con UPM

En relacion a la problematica del linfedema como secuela cronica a ser
tratada dentro del dmbito sanitario publico, los médicos especialistas en
rehabilitacion manifiestan que el 95% de las pacientes lleva a cabo algun
tratamiento de rehabilitacion, y en el 45% de los casos se ofrece tanto
a nivel hospitalario como ambulatorio. Sin embargo, un 29% afirma que
se realiza de forma exclusiva a nivel hospitalario y un 23% Unicamente a
nivel ambulatorio.

Segun este colectivo de especialistas, un 61% realiza tratamiento pre-
ventivo del linfedema. Solo el 5% desconoce si se practica algin tipo de
prevencion. Por otro lado, el 98% de los profesionales de rehabilitacion
responde que se trata a pacientes con linfedema en el centro sanitario
publico.

El 94% de estos profesionales afirma que los linfedemas que se tratan en
su centro de referencia se encuentran tanto en fase inicial como avanza-
da. El 4% manifiesta que el tratamiento se realiza, Unicamente, cuando
el linfedema se encuentra en fase inicial y solo el 2% de ellos dice que se
trata, de forma exclusiva, en fase avanzada.
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El tratamiento rehabilitador del linfedema, seglin este colectivo, se basa
en un 100% en la prescripcion de mangas compresivas, en un 9o% se rea-
liza drenaje linfatico manual y en un 76% presoterapia. En un porcentaje
menos elevado, esta el tratamiento farmacologico (56% de los casos) y
otros (40% de los casos). Es importante tener en cuenta que estos trata-
mientos pueden ser complementarios.

La labor instructiva del tratamiento rehabilitador esta claramente identi-
ficado como responsabilidad del personal del servicio de rehabilitacion del
hospital, distinguiendo en un 84% de los casos a los médicos rehabilitado-
tesy en un 68% a los fisioterapeutas. Esta tarea se comparte, en un 14%
de los casos con el personal de enfermeria y en un 9%, con los cirujanos.

En referencia a la educacion sanitaria del linfedema, la transmision de
esta informacion se asocia principalmente a los profesionales de rehabi-
litacion, en concreto al médico rehabilitador en un 85% de los casos y al
fisioterapeuta en un 69%, respecto al resto de profesionales. Sin embargo,
otros porcentajes a tener en cuenta son los del personal de enfermeria
(39% de los casos) y médicos cirujanos (28% de los casos).

Por ultimo, comentar que la valoracion que realizan los médicos de rehabi-
litacion con respecto a la dieta como elemento a tener en cuenta durante
y después del tratamiento oncoloégico con la finalidad de prevenir el linfe-
dema, es en un 51% “nada o poco importante”. El 12% omite su opinion
al valorar otros aspectos sanitarios dentro del proceso de tratamiento,
como seria la dieta.

Aspectos psicologicos

En relacion a la atencién psicoldgica, tanto a la paciente como a su entor-
no familiar directo, los profesionales de rehabilitacion afirman que, en un
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44% de los casos, las pacientes reciben ayuda psicolégica. El 29% desco-
noce si se oferta este servicio en el centro hospitalario. En cuanto al so-
porte al entorno familiar, el 23% de los facultativos afirma que se da esta
ayuda aunque asciende a un 43% el grado de no informacion respectoala
existencia de este servicio sanitario.

Soporte psicologico en los hospitales publicos de Espana
(Servicios de Rehabilitacion)
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Aspectos muestrales

La media de edad de los profesionales sanitarios que han participado en
el estudio se situa alrededor de los 50 afios, siendo inferior para oncologia
que es de 44,6 anos. El tnico colectivo profesional en el que el 58,5% son
mujeres es el de rehabilitacion, el resto es predominantemente masculino
con el menor porcentaje en oncologia con un 52% de hombres.

Los cargos ocupados por los participantes en la muestra son, en las 4 espe-
cialidades médicas, jefe de servicio, variando del 27% (oncologia) al 43%
de los casos (ginecologia). Y, la franja de afios de experiencia en su puesto
laboral que mas se repite es la de 11-19 afos (ginecologia, rehabilitacion y
cirugia), asi como la de 5-10 afos de antigliedad (oncologia y cirugia).



Técnicas quirdrgicas

En relacion a los porcentajes en la utilizacion de la técnica del ganglio cen-
tinela, que comparativamente las 4 especialidades contestan, observamos
una tendencia diferencial entre dos grupos: uno formado por los profe-
sionales de oncologia y ginecologia, y el otro por cirujanos y personal re-
habilitador.

El primer grupo afirma que en un 77% de los casos se practica la técnica
del ganglio centinela en su hospital de referencia, mientras que en el se-
gundo los porcentajes son mas moderados pasando del 64% en el caso de
los cirujanos hasta el 52% en los médicos rehabilitadores. Estos Ultimos
afirman que en un 29% de los casos desconocen realmente si se lleva a
cabo esta técnica.

En las técnicas de cirugia pldstica, las 4 especialidades médicas coinciden
en jerarquizar en la misma posicion las diferentes opciones quirtrgicas. Es
decir, la practica mayoritaria es la colocacién de prétesis, con variabilidad
de porcentajes dependiendo del profesional médico que conteste. Asi, po-
demos encontrar desde el 79% que cuantifican los ginecélogos hasta el
28% de los médicos rehabilitadores.

La segunda técnica mas utilizada es la del dorsal ancho, con porcentajes
del 56%-57% segln los cirujanos y ginecologos; dato diferenciado de las
otras dos perspectivas médicas, en las que los oncélogos dictaminan un
37% y los rehabilitadores un 19%.

El TRAM es la tercera técnica mas utilizada y se establece un grupo for-
mado por oncologia-cirugia que estima en un 30%-33% su empleo qui-
rurgico, mientras que ginecologia lo aumenta a un 48%. En el caso de
rehabilitacion, y siguiendo la tendencia general, se reduce el porcentaje a
un 14% de los casos.

Respecto a la técnica DIEP, los 4 colectivos coinciden en valorar su utiliza-
cion de forma minima. Destacable es que, este es el Unico caso en que los
profesionales de cirugia establecen el porcentaje mas pequefo de todos,
el 5%. Mientras que para los oncologos se llega hasta el 17% de los casos.

Por ultimo, destacar que el grado de desconocimiento respecto a las téc-
nicas de cirugia plastica que se practican en los centros sanitarios esta en
un 72% de los casos entre el personal rehabilitador, seguido del 35% de
los oncologos.

Rehabilitacion y linfedema en hospitales con UPM

Un dato importante es el relacionado con la practica del tratamiento
preventivo del linfedema. Nos encontramos que el personal rehabilitador
afirma que lo realiza en un 61% de los casos, mientras que los oncélogos
dicen conocer que se lleva a cabo en un 58% de los casos, los cirujanos
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en un 61% de los casos, y los ginecoélogos en un 63%. En contraposicion
resaltan los porcentajes de desconocimiento acerca de si se practica pre-
vencion del linfedema en el centro sanitario con resultados del 10%-15%
para los oncélogos, ginecédlogos y cirujanos. El dato mas bajo es para los
profesionales de rehabilitacion que sélo el 5% desconoce si se practica
este tratamiento preventivo.

Un segundo aspecto, importante a destacar para los cuatro colectivos
médicos, es que el tratamiento preventivo del linfedema se lleva a cabo,
mayoritariamente, a nivel hospitalario y ambulatorio. Sin embargo, son
porcentajes que no superan en ningln caso el 45%.

También encontramos diferencias remarcables en cuanto a la cuantifica-
cion de pacientes que tratan con linfedema instaurado en el centro sa-
nitario. Asi, los cirujanos y ginecélogos forman un grupo de respuesta al
afirmar que se trata a un 76% de casos, mientras que un 10% ignora esta
informacion. Y, aparece otro grupo compuesto por oncélogos y rehabili-
tadores que aseveran que se trata entre un 92%-98% de pacientes con
linfedema en el centro sanitario.

Respecto a los diferentes tipos de tratamiento rehabilitador del linfedema,
los profesionales de los 4 colectivos participantes identifican como primer
tratamiento a realizar, las mangas compresivas, llegando al 100% de los ca-
sos seglin los médicos rehabilitadores. El segundo tratamiento que se realiza
es el drenaje linfatico manual y el tercero, a gran distancia en numero de
casos, la presoterapia, estando compartida en porcentaje con el tratamiento
farmacologico tanto para ginecologos como para cirujanos. Sin embargo, el
porcentaje mas elevado de utilizacion de la presoterapia se encuentra entre
los médicos rehabilitadores (76% de los casos). Otro dato destacable es que
el 10%-14% de oncologos, ginecdlogos y cirujanos desconocen la tipologia
real de actuacion respecto al tratamiento rehabilitador del linfedema.

Por Ultimo, comentar que los profesionales que aseguran realizar la labor
de instruir en el tratamiento rehabilitador a las personas afectadas de can-
cer de mama, convergen en identificar al personal sanitario del servicio de
rehabilitacion como responsable mayoritario en comparacion con el resto
de colectivos médicos. En primer lugar esta la funcion del médico rehabi-
litador, entre el 55%-65% de los casos (menos para los propios profesio-
nales de rehabilitacion en que el porcentaje aumenta hasta el 86% de los
casos). En segundo lugar se encuentra la labor del fisioterapeuta, entre el
45%-47% de los casos (y para los del servicio de rehabilitacion se trata de
un 68% de los casos). Y, el tercer lugar esta compartido por el personal de
enfermeriay cirugia en una franja del 33%-42% de los casos. El porcentaje
mas elevado de que esta tarea la realiza otro tipo de profesional sanitario,
es el de los oncologos con un 18% de casos.

Relacionado con la transmision de informacion sanitaria, destacamos que
la labor de educar sanitariamente a los/as pacientes cambia el orden en



que se identificaba anteriormente a los 4 colectivos médicos. De esta ma-
nera, el primer tipo de profesional que lleva a cabo esta tarea, segun el res-
to de profesionales sanitarios, es el de enfermeria entre un 59%-64% de
los casos, menos para los profesionales del servicio de rehabilitacion que
lo relegan a un tercer puesto, siendo el primero los propios médicos reha-
bilitadores (86% de los casos) y los fisioterapeutas (70% de los casos).

En segundo lugar, tanto para cirujanos como para ginecoélogos, el perso-
nal de cirugia es quien educa sanitariamente a las pacientes de cancer de
mama en un 56%-58% de los casos. Para el colectivo oncoldgico son en
un 47% de los casos otros profesionales sanitarios quienes ejercen este
cometido.

Y, en tercer lugar, se identifica al médico rehabilitador en un 36%-37%
de los casos, menos para los oncélogos que es en un 35% de los casos el
meédico rehabilitador.

Dieta y soporte psicologico

En relacién a la dieta, la constatacion general es que, para los 4 colectivos
meédicos, la valoracion mayoritaria es de “poco o nada importante”, sien-
do menor para los profesionales de rehabilitacion (51% de los casos). Dan
una valoracion mas negativa los oncélogos al atorgar, el 64% de ellos, una
escasa importancia a este aspecto sanitario.

En cuanto al soporte psicolégico ofertado desde el &mbito sanitario pu-
blico para los/as pacientes de cancer de mama encontramos una realidad
diferente dependiendo del profesional médico que contesta. Asi, para el
colectivo de oncologia, en el 79% de los casos se da ayuda psicolégica a
loslas pacientes que lo necesitan, llegando a reducirse a un 44% de los
casos para los médicos rehabilitadores. Los colectivos mas parejos en su
respuesta son los ginecélogos (62% de los casos) y los cirujanos (57% de
los casos).

En cuanto al soporte psicolégico a los familiares directos del paciente es
destacable que todos los profesionales médicos estan de acuerdo en re-
ducir espectacularmente el porcentaje de accién, menos en el caso de on-
cologia que se mantiene en un 71% de los casos. Sin embargo, el resto se
sitla en una franja del 23%-36% de los casos, siendo de nuevo el colectivo
de profesionales de rehabilitacion los que valoran mas a la baja.
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La explicacion de los siguientes tipos de analisis estadistico que presen-
tamos y la eleccion de las variables estudiadas responde a nuestra pers-
pectiva tedrica de incidir en la importancia de una terapia preventiva para
el linfedema y una correcta e inmediata atencion a la paciente en cuanto
al tratamiento rehabilitador, el cual permita no tener que llegar a atender
sanitariamente esta secuela cronica e incluso, si aparece, poder tratarla en
fases iniciales disminuyendo su posible desarrollo progresivo. No hay que
olvidar que el linfedema es una consecuencia de importante incidencia y
gravedad fisica, psicologica y social para la persona afectada. Por lo tan-
to, nos basamos en que la existencia de Unidad de Patologia de la Mama
(UPM) permite que se den las condiciones minimamente suficientes y ne-
cesarias para una atencion integral y continuada a la paciente por parte de
un equipo multidisciplinar, lo que fomenta una cultura y una materializa-
cion de la prevencion del linfedema.

La prevencion del linfedema se puede llevar a cabo desde dos vertientes:
- informativa (educacién sanitaria)

+ técnicas y tratamientos (practicas quirlrgicas y tratamiento reha-
bilitador)

Una de las premisas de trabajo que se han seguido durante todo el estudio
es la de considerar que la existencia de UPM en los centros sanitarios esta
directamente relacionada con la realizacion de prevencion del linfedema.
Los resultados confirman que, efectivamente, hay dependencia entre es-
tas dos variables (p=0,001) y se observa que la realizacion de prevencion
del linfedema esta asociada a la existencia de UPM (61,1%). Este dato nos
refuerza en la concepcion de que la posibilidad de tener en activo una
UPM, dentro de la estructura funcional de los centros sanitarios publicos,
favorece la asistencia integral a las pacientes la cual puede conducir a la
creacion de un contexto de actuacion preventiva, ademas de abarcar un
tratamiento necesariamente multidisciplinar para este tipo de patologia.



Realizacion de tratamiento preventivo del linfedema segtin
existencia de UPM en los hospitales

Prevencion del
linfedema

Total

Recuento 107 109
Frecuencia esperada 103,7 53 109,0
% UPM 61,1% 22,2% 59,2%
Residuo 3.3 3.3
Residuos corregidos 2,3 2,3
no Recuento 54 3 57
Frecuencia esperada 54,2 2,8 57,0
% UPM 30,9% 33,3% 31,0%
Residuo -0,2 0,2
Residuos corregidos -0,2 0,2
ns/nc Recuento 14 4 18
Frecuencia esperada 17,1 9 18,0
% UPM 8,0% 44,4% 9,8%
Residuo -3,1 3,1
Residuos corregidos -3,6 3,6
Recuento 175 9 184
Frecuencia esperada 175,0 9,0 184,0
% UPM 100,0% 100,0% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica
Valor (b|IateraI)

Chi-cuadrado de Pearson 13,828*
Razén de verosimilitud 9,340 2 ,009
Asociacion lineal por lineal 10,851 1 ,001
N2 de casos validos 184

* 2 casillas (33,3%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,88.

Al considerar la técnica del ganglio centinela como una practica quirtrgi-
ca que permite una actuacion a nivel preventivo, y que evita una linfade-
nectomia axilar innecesaria (aunque en algunos casos esta extraccion es
inevitable), en nuestro modelo teodrico la incluimos como una praxis mas
a tener en cuenta dentro del marco de actuacion de la UPM. Ademas, se
demuestra que hay una relacion de dependencia entre estas dos variables
al ser la chi-cuadrado inferior a 0,05 (p=0,000).Un dato que observamos en
la siguiente tabla es que la practica de la técnica del ganglio centinela se
realiza mas en los hospitales con UPM (77,1%). Se demuestra también de



forma significativa que los porcentajes mas altos de no realizacion de esta
técnica estan asociados a los hospitales sin UPM (39,7%).

Practica de la técnica del ganglio centinela seguin la existencia
de UPM en los hospitales

_--um

Técnica del
Ganglio
Centinela

Total

154

Recuento 154
Frecuencia esperada 11,4 36,9 5.7 154,0
% UPM 77.1% 29,3% 22,2% 63,6%
Residuo 23,6 -19,9 3.7
Residuos corregidos 7.1 -6,2 -2,6

no Recuento 30 23 o] 53
Frecuencia esperada 38,3 12,7 2,0 53,0
% UPM 17,1% 39,7% ,0% 21,9%
Residuo -8,3 10,3 -2,0
Residuos corregidos -2,9 3.7 -1,6

nsInc Recuento 10 18 7 35
Frecuencia esperada 25,3 8,4 1.3 350
% UPM 5,7% 31,0% 77.8% 14,5%
Residuo -15,3 9,6 5.7
Residuos corregidos -6,3 4,1 5.5
Recuento 175 58 9 242
Frecuencia esperada 175,0 58,0 9,0 242,0
% UPM 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica
Valor bllateral)

Chi-cuadrado de Pearson 75,530%
Razon de verosimilitud 66,481 4 ,000
Asociacion lineal porlineal 61,621 1 ,000
Ne de casos validos 242

* 2 casillas (22,2%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es 1,30.

En relacion al Ultimo aspecto que consideramos que forma parte de la
prevencién a nivel informativo, la educacion sanitaria, observamos que
también existe asociacion (p=0,001) con la existencia de UPM en los hos-
pitales. Dato que vuelve a reforzar la valoracion anterior de que la existen-
cia de dicha Unidad es un elemento condicionante y necesario, aunque no
suficiente, para llevar a cabo acciones sanitarias mas alla de las exclusiva-



mente médicas. Los profesionales sanitarios que, a través del cuestiona-
rio, afirman que realizan labores educativas son los que mayoritariamente
ejercen en hospitales con UPM (89,7%).

Educacion sanitaria a las pacientes segiin existencia de UPM

en los hospitales

Educacion
sanitaria

Total

si Recuento 157 6 163
Frecuencia esperada 155,0 8,0 163,0
% UPM 89,7% 66,7% 88,6%
Residuo 2,0 -2,0
Residuos corregidos 2,1 -2,1

no Recuento 11 o 11
Frecuencia esperada 10,5 ,5 11,0
% UPM 6,3% ,0% 6,0%
Residuo .5 -5
Residuos corregidos 8 -8

nslnc Recuento 7 3 10
Frecuencia esperada 9,5 5 10,0
% UPM 4,0% 33.3% 5,4%
Residuo -2,5 2,5
Residuos corregidos -3,8 3,8
Recuento 175 9 184
Frecuencia esperada 175,0 9,0 184,0
% UPM 100,0% 100,0% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica
Valor (b|lateral)

Chi-cuadrado de Pearson 14,631
Razén de verosimilitud 8,254 2 ,016
Asociacion lineal por lineal 9,389 1 ,002
N2 de casos validos 184

* 2 casillas (33,3%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,49.

En relacion a una posible dependencia entre la existencia de UPM en el
centro hospitalario, la practica de la técnica del ganglio centinela y la
realizacion de tratamiento preventivo en cuanto al linfedema, observa-
mos que no existe entre ellas una relacion asociativa (p=0,202). Dato que
deja patente la posibilidad de que puedan estar en activo algunas de es-



si

nsinc

156

técnica
del
ganglio
centinela

Total

técnica
del
ganglio
centinela

Total

tas variables sin requerir la necesidad de las otras, aunque todas formen
parte de un mismo planteamiento de actuacion para prevenir la posible
aparicién del linfedema. Sin embargo, la distribuciéon mayoritaria es la de
los profesionales que ejercen en centros hospitalarios publicos con UPM
(77,6% del total), practican la técnica del ganglio centinela, y trabajan para
prevenir el desarrollo del linfedema.

Mas adelante se expondra de una forma mas detallada las caracteristicas de
este modelo relacional entre las 3 variables a través del analisis log-lineal.

Practica de la técnica del ganglio centinela en relacion al tra-
tamiento preventivo dellinfedema segiin existencia de UPM

en los hospitales
tratamiento preventivo linfedema
83 40 12

si Recuento 135
Frecuencia esperada 82,5 41,7 10,8 135,0
% prevencion linfedema 77,6% 74,1% 85,7% 77.1%
Residuo )5 -7 1,2
Residuos corregidos 2 -6 8

no Recuento 21 8 1 30
Frecuencia esperada 18,3 9.3 2,4 30,0
% prevencion linfedema 19,6% 14,8% 7.1% 17,1%
Residuo 2,7 -1.3 -4
Residuos corregidos 1,1 -5 -1,0

ns/nc Recuento 3 6 1 10
Frecuencia esperada 6,1 3,1 8 10,0
% prevencion linfedema 2,8% 11,1% 7.1% 5,7%
Residuo -3,1 2,9 .2
Residuos corregidos -2,1 2,1 )2
Recuento 107 54 14 175
Frecuencia esperada 107,0 54,0 14,0 175.0
% prevencion linfedema 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%

si Recuento o 1 1 2
Frecuencia esperada 4 7 9 2,0
% prevencion linfedema ,0% 33,3% 25,0% 22,2%
Residuo -4 )3 1
Residuos corregidos -9 ,6 2

ns/nc Recuento 2 2 3 7
Frecuencia esperada 1,6 2,3 3,1 7.0
% prevencion linfedema 100,0% 66,7% 75,0% 77.8%
Residuo 4 -3 =l
Residuos corregidos 9 -6 -2
Recuento 2 3 4 9
Frecuencia esperada 2,0 3,0 4,0 9,0
% prevencion linfedema 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%



Pruebas de chi-cuadrado

existéncia d’Unitat Sig. asintética
de Patologia de la Valor (bllateral)
si

Chi-cuadrado de Pearson 5,963*
Razén de verosimilitud 5,948 4 ,203
Asociacion lineal por lineal ,289 1 ,591
Ne de casos validos 175
nslnc Chi-cuadrado de Pearson ,804** 2 ,669
Razén de verosimilitud 1,217 2 544
Asociacion lineal por lineal ,286 1 ,593
Ne de casos validos 9

*3 casillas (33,3%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.La frecuencia minima
esperada es ,80.

** 6 casillas (100,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia
minima esperada es ,44.

Observamos que no esta relacionada la ubicacion espacial donde se inicia
el tratamiento rehabilitador con la posibilidad de que en el hospital de
referencia exista UPM. Aunque se demuestre que no hay una relacion de
dependencia entre ellas, ni significacion en ninguna de las opciones de
respuesta, y, aunque los porcentajes sean poco elevados, si que podemos
afirmar que se lleva a cabo una actuacién precoz y continuada. Ya que
el porcentaje de realizacion en cuanto al tratamiento rehabilitador a ni-
vel hospitalario (37,7%) determina que los profesionales sanitarios que
ejercen en hospitales del sistema publico realizan una actuacion precoz.
Y, el tratamiento rehabilitador a nivel hospitalario y ambulatorio (36,1%)
determina un nivel de actuacion precoz y continuada.
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Ddnde se inicia la rehabilitacion segtin existencia de UPM en

los hospitales

Rehabilitacion @ nivel Recuento

hospitalario  precyencia esperada 65,6 3.4
% UPM 39,1% 11,1%

Residuo 2,4 -2,4

Residuos corregidos 1,7 -1,7

a nivel Recuento 34 4
ambulatorio  precyencia esperada 36,1 1,9
% UPM 19,5% 44,4%

Residuo =2,1 2,1

Residuos corregidos -1,8 1,8

hospitalarioy Recuento 63 3
ambulatorio  precyencia esperada 62,8 3,2
% UPM 36,2% 33,3%

Residuo 2 -2

Residuos corregidos 2 -2

otros Recuento 1 o
Frecuencia esperada 1,0 ,0

% UPM ,6% ,0%

Residuo 0 ,0

Residuos corregidos 2 -2

nsinc Recuento 8 1
Frecuencia esperada 8,6 A

% UPM 4,6% 11,1%

Residuo -6 ,6

Residuos corregidos =9 9

Total Recuento 174 9
Frecuencia esperada 174,0 9,0

% UPM 100,0% 100,0%

Total
69
69,0
37.7%

38
38,0
20,8%

66
66,0
36,1%

1,0
5%

9
9,0
4,9%

183
183,0
100,0%

Desde la perspectiva de que la existencia de UPM favorece un tratamiento reha-
bilitador continuado a las pacientes afectadas de cancer de mama, el siguiente
nivel de concrecion en el andlisis estadistico hace referencia al tipo de servicio
de rehabilitacion ambulatoria que las atiende. Tal y como se observa en las prue-
bas del chi-cuadrado (p=0,040) existe una asociacion de baja dependencia, esto
quiere decir que aunque la relacion es significativa también se puede considerar
débil. Sin embargo, encontramos que las frecuencias significativas hacen refe-
rencia a la relacion entre la practica del tratamiento rehabilitador ambulatorio
en un servicio especializado en patologia de la mama y hospitales con UPM (dis-
tribucion del 55,4%). También hay significacion entre la practica de este trata-
miento en otros servicios y un contexto hospitalario sin UPM (distribucion del
41,1%). La mayoria de los profesionales sanitarios identifican la opcion de res-
puesta de “otros servicios” con un servicio de rehabilitacién no especializado.
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Tipo de servicio
de rehabilitacion

Total

Tipo de servicio sanitario para realizar la rehabilitacion ambu-
latoria seglin existencia de UPM en los hospitales

T ew

traumatologia Recuento 1 2 o 3
Frecuencia esperada 2,2 7 1 3,0
% UPM ,6% 3,6% ,0% 1,3%
Residuo -1,2 1,3 -1
Residuos corregidos -1,5 1,7 -3
se;“vil::.ilc.) de” Recuento 93 20 3 116
;:p:cilall';i:;): :/re:':::"lcna esperada 83(,)/6 27;/9 4(,)/5 1 186;/0
en patologiade 7° 55,470 35,77 33,3% 49,67
la mama Residuo 9.4 -7.9 -1,5
Residuos corregidos 2,7 -2,4 -1,0
otros Recuento 45 23 2 70
Frecuencia esperada 50,5 16,8 2,7 70,0
% UPM 26,8% 41,1% 22,2% 30,0%
Residuo -5,5 6,2 -7
Residuos corregidos -1,7 2,1 -5
nsinc Recuento 29 11 4 44
Frecuencia esperada 31,7 10,6 1,7 44,0
% UPM 17,3% 19,6% 44,4% 18,9%
Residuo -2,7 A4 23
Residuos corregidos -1,0 2 2,0
Recuento 168 56 9 233
Frecuencia esperada 168,0 56,0 9,0 233,0
% UPM 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica
Valor (b|IateraI)

Chi-cuadrado de Pearson 13,182
Razén de verosimilitud 11,929 6 ,064
Asociacion lineal por lineal 4,404 1 ,036
N2 de casos validos 233

*6 casillas (50,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,12.

Continuando con nuestra premisa de estudio observamos que en la si-
guiente tabla de contingencia se demuestra la relacion que existe entre la
realizacion del tratamiento rehabilitador a nivel hospitalario y ambulato-
rio con la practica preventiva del linfedema. Dentro de la asociacion exis-
tente (p=0,009) entre las variables de dénde se inicia la rehabilitacion y la
realizacion del tratamiento preventivo, las frecuencias estadisticamente
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significativas hacen referencia precisamente a estos dos niveles de actua-
cion (frecuencia del 42,2%), lo que indica un nivel de actuacion preventiva,
que es precoz y continuada. Otra frecuencia también significativa es la
que asocia el tratamiento rehabilitador a nivel ambulatorio con la practica
de la prevencion del linfedema (14,7%) por lo que se demuestra que, alin
siendo una distribuciéon minima, la posibilidad de realizar un tratamiento
continuado favorece el poder llevar a cabo un tratamiento preventivo.

Ddnde se inicia la rehabilitacion segtin la realizacion del trata-
miento preventivo del linfedema

dénde se anivel
inicia lareha- hospitalario
bilitacion

anivel

ambulatorio

hospitalario y

ambulatorio

otros

ns/nc

Total

160

Recuento
Frecuencia esperada

% prevencion
linfedema

Residuo

Residuos corregidos
Recuento
Frecuencia esperada

% prevencion
linfedema

Residuo

Residuos corregidos
Recuento
Frecuencia esperada

% prevencion
linfedema

Residuo

Residuos corregidos
Recuento
Frecuencia esperada

% prevencion
linfedema

Residuo

Residuos corregidos
Recuento
Frecuencia esperada

% prevencion
linfedema

Residuo

Residuos corregidos
Recuento
Frecuencia esperada

% prevencion
linfedema

tratamiento preventivo linfedema
46 18 5

41,1
42,2%

4.9
1.5

16
22,6
14,7%

-6,6
25
46
39,3
42,2%

6,7
2,1
o

,6
,Ou/o
-6

-1,2

1

54
9%

4.4
30
109
109,0
100,0%

21,5
31,6%

3.5
1,2

16
11,8
28,1%

4,2
1,6

16
20,6
28,1%

4,6-
5
;

.3
1,8%

7

1.5

6

2,8
10,5%

3,2

2.4

57

57.0
100,0%

6.4
29,4%

2,5
1,6

4

6,1
23,5%

2,1

11,8%

1,2
1.4

17

17,0
100,0%

Total
69
69,0
37.7%

38
38,0
20,80/0

66
66,0
36,1 %

1,0

5%

9,0
4.9%

183
183,0
100,0%



Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica
Valor (bllateral)

Chi-cuadrado de Pearson 20,512*
Razén de verosimilitud 21,025 8 ,007
Asociacion lineal por lineal 2,396 1 122
Ne de casos validos 183

*6 casillas (40,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,09.

Se establece asociacion de dependencia entre la realizacion del tratamien-
to rehabilitador ambulatoriamente y el preventivo (p=0,000). Este dato re-
marca la idea, expresada anteriormente, de que la atencion continuada a
la paciente afectada de cancer de mama esta asociada con las medidas
preventivas del linfedema. Observamos que la frecuencia es mayoritaria
y significativa cuando los servicios de rehabilitacion ambulatoria estan
especializados en patologia de la mama y se realiza prevencion (67,6%).
Otra frecuencia significativa y de alto porcentaje de distribucion hace re-
ferencia a la ubicacion del tratamiento rehabilitador en otros servicios (no
especializados) con la no realizacion de prevencion (47,2%).
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tipo de
servicio
ambulatorio
de rehabili-
tacion

Total

162

donde se trata a las pacientes en el tratamiento ambulatorio
de rehabilitacion seguin la realizacion del tratamiento preven-
tivo del linfedema

tratamiento preventivo linfedema

o 1 1

traumatologia Recuento o
Frecuencia esperada ,6 3 1 1,0
% prevencion linfedema ,0% 1,9% 0% ,6%
Residuo -6 7 -1
Residuos corregidos =1, 5 -3

se;“vil::_ilq de” Recuento 73 18 5 96

;:p:cilall';iglf;): :/recuenua'e:spﬁr:d: ] 5680/6 28;/7 8‘;/7 96(;/0

en patologiade % prevencion linfedema 7,6% 34,0% 31,3% 54,2%

la mama Residuo 14,4 -10,7 =37
Residuos corregidos 4,5 -3,5 -1.9

otros Recuento 18 25 4 47
Frecuencia esperada 28,7 14,1 4,2 47,0
% prevencion linfedema 16,7% 47,2% 25,0% | 26,6%
Residuo -10,7 10,9 -2
Residuos corregidos -3,7 4,1 -1

nsinc Recuento 17 9 7 33
Frecuencia esperada 20,1 9,9 3,0 33,0
% prevencion linfedema 15,7% 17,0% 43,8%| 18,6%
Residuo =31 = 4,0
Residuos corregidos -1,2 -4 2,7
Recuento 108 53 16 177
Frecuencia esperada 108,0 53,0 16,0 177,0
% prevencion linfedema 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica
Valor (bllateral)

Chi-cuadrado de Pearson 29,917
Razoén de verosimilitud 28,169 6 ,000
Asociacion lineal por lineal 12,413 1 ,000
N de casos validos 177

* 5 casillas (41,7%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,09.

Se ha realizado un analisis log-lineal con las variables UPM, tratamiento
preventivo y practica de la técnica del ganglio centinela para encontrar
el modelo que mejor explique su relacion y los efectos mas significativos.



Los efectos de orden k=3 no son significativos porque el nivel de confianza
es superior al 0,05. Por lo tanto, se descarta definitivamente la interdepen-
dencia entre las 3 variables (aspecto que ya se ha demostrado con la tabla
de contingencia correspondiente). Y, la informacién que nos aporta este
nuevo analisis es que la relacion que se establece como la mas fuerte es
entre ganglio*UPM (23,312).

Tests that K-way and higher order effects are zero.

K DF|  LR.Chisq Prob Pearson Prob Iteration
Chisq

3 8 2,539 19599 2,073 19787 5

2 20 44,463 ,0013 134,932 ,0000 2

1 26 583,418 ,0000 1166,587 L0000 o

Tests that K-way effects are zero.

K DF L.R. Chisq Prob Pearson Prob Iteration
Chisq

1 6 538,955 ,0000 1031,655 ,0000 o

2 12 41,923 ,0000 132,858 ,0000 o

3 8 2,539 19599 2,073 19787 o

Tests of PARTIAL associations.

Effect Name DF Partial Chisq Prob Iter
GANGLICE*UNITATMA 4 23,312 ,0001 2
GANGLICE*PREVENCI 4 4,625 13280 2
UNITATMA*PREVENCI 4 4,694 13202 2
GANGLICE 2 133,669 ,0000 2
UNITATMA 2 332,418 ,0000 2
PREVENCI 2 72,868 ,0000 2

Partiendo del resultado estadistico que nos indica que es un modelo de
asociacion condicional, la dependencia se establece entre las variables de
UPM y practica de la técnica del ganglio centinela, excluyendo del mode-
lo asociativo a la variable prevencion del linfedema. Después de realizar
el analisis log-lineal especificando el nuevo modelo resultante se observa
por el test de bondad de ajuste que se acepta el modelo.
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PREVENCI
GANGLICE*UNITATMA

Goodness-of-fit test statistics

Likelihood ratio chi square = 16,50452 DF (UNADJUSTED) = 16 P=,418
DF (ADJUSTED) = 4 P = 002
Pearson chi square = 20,18581 DF (UNADJUSTED) = 16 P=,212
DF (ADJUSTED) = 4 P = 000

Los resultados refuerzan uno de los discursos compartido por las personas
afectadas y extraido del analisis cualitativo en cuanto a la escasa informa-
cién que se transmite desde el ambito sanitario sobre el linfedema y su
prevencion. Es decir, actualmente no existe todavia una cultura compar-
tida sobre prevencion que se materialice a través de la transmision con-
tinuada de informacion a las personas afectadas y su entorno. Tal y como
hemos visto, el modelo estadistico muestra una relacion de no interde-
pendencia entre UPM-ganglio centinela ya que a su vez excluye la variable
prevencién. Dentro del ambito sanitario se trabaja en la mejora de técni-
cas quirurgicas o tratamientos para paliar los efectos de la patologia, sin
contar con el propio paciente como un agente activo mas implicado en el
tratamiento de la enfermedad. Por eso, es de gran importancia la necesi-
dad de incidir en la educacion sanitaria a las personas afectadas de cancer
de mama y en la realizacion de tratamiento de rehabilitacion preventivo
del linfedema, ya que gracias a la transmision de informacion y al trata-
miento preventivo podemos llegar a reducir notablemente la aparicion
del linfedema, mejorando la calidad de vida de estas personas. Un modelo
ideal de actuacion sanitaria serfa el que demostrara estadisticamente la
interdependencia entre las tres variables.



Analisis cualitativo

Estructuramos el apartado de analisis cualitativo basandonos en el mismo
criterio de base que hemos utilizado para todo el estudio en general. Es
decir, el primer bloque hace referencia a las vivencias y percepciones de
las personas afectadas de cancer de mama dentro del ambito sanitario. El
segundo punto se centra en los aspectos de la vida cotidiana de estas per-
sonas y en las repercusiones que tiene el haber desarrollado un linfedema
en la funcionalidad y en su calidad de vida.

Los verbatims expuestos a lo largo de todo el andlisis cualitativo hacen
referencia a las opiniones expresadas de forma literal por las participantes
en los grupos de discusion, las cuales estan especificadas con la ciudad de
referencia en la que se encuentra cada asociacion.

Ambito sanitario

Dentro del ambito de actuacion sanitario, enfocamos nuestro interés en co-
nocer el tipo, la forma y el momento en el que las personas afectadas de can-
cer de mama reciben informacion respecto al linfedema. También sobre la
valoracién que hacen respecto a la comunicacion (tanto pasada, como actual
y la que esperan) con el personal sanitario que las ha ido atendiendo durante
todo el proceso de enfermedad del cancer y el desarrollo del linfedema, si se
ha dado el caso. Otro aspecto importante es el soporte psicologico que se les
ha ofrecido desde los centros hospitalarios del SNS, extensible también a los
familiares directos. Y, para finalizar el bloque del ambito sanitario, exponemos
los aspectos que, segun la perspectiva de las personas afectadas, funcionan
dentro del sector sanitario publico y los que se deberian mejorar para llegar a
ofrecer una atencion de mayor calidad a la paciente.

Una reflexion aparte merece el rol activo que desempefan las asociacio-
nes de afectadas. Nuestro punto de vista es incluirlas en el apartado de
ambito sanitario porque consideramos que cubren un déficit informativo
y terapéutico que el sector sanitario publico no atiende adecuadamente.
Ademas, consideramos que deberian estar incluidas dentro de los centros
hospitalarios como un servicio de atencion normalizado mas.

1.1.- Informacion recibida sobre el linfedema.

En cuanto a la informacion recibida sobre el linfedema, la mayoria de las
participantes en los grupos de discusion (GD) comentan que no han reci-
bido ningun tipo de informacion ni preventiva ni especifica por parte de
los centros sanitarios publicos. Unicamente encontramos que en Donos-
tia y en Barcelona las asistentes comentan que han recibido algun tipo de
informacion sobre aspectos preventivos del linfedema.
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El tipo de informacion que reciben por parte de los médicos la resumen
en: “no hacer esfuerzos y no coger pesos” (GD Malaga) o “que tenga cuida-
do con el brazo y que me imagine que este brazo es de cristal” (GD Leon).

Las mujeres afectadas exigen recibir mas informacion sobre el linfede-
ma ya que, segun ellas, son el principal agente activo en la disminucion
de factores de riesgo para la evolucién de esta secuela cronica. Ademas,
consideran que la informacion les hace ser conscientes de esta posible
problematica, ampliando asi su campo de accién preventivo en las activi-
dades de la vida diaria.

Respecto a los soportes explicativos existentes y disponibles en los cen-
tros hospitalarios publicos, el 84% de los profesionales sanitarios afirma
que las pacientes tienen acceso a este tipo de material informativo. Sin
embargo, la perspectiva de las afectadas es que en ocasiones se dan estos
folletos informativos sobre ejercicios de movilidad y recomendaciones
generales.

En su mayoria, las entrevistadas tienen la sensacion de que con el paso
del tiempo ha aumentado la cantidad de informacion transmitida sobre el
linfedema aunque no la calidad y consideran que sigue siendo insuficien-
te. Creen que un factor explicativo de este déficit informativo reside en
la falta de concienciacion por parte de los médicos ya que “para ellos el
linfedema es una secuela menor” (GD Valencia), “es como si el linfedema
no existiera” (GD Menorca). Ademas, la percepcion que tienen es que los
médicos tratan la enfermedad y no a la persona ya que “sélo les importa
salvar la vida, el caso es que no te mueras de cancer” (GD Leo6n) y también
que solo se interesan por su especialidad médica: “el linfedema es como
una especie de patito feo” (Grup Agata-GD Barcelona).

Reclaman su “derecho a estar informadas porque incide directamente en
su calidad de vida y les permite tener criterio propio para decidir” (GD
Menorca) ampliandolo a todo el proceso de enfermedad, tratamiento y se-
cuelas. Ademas, comentan que tienen la sensacion de negacion del propio
derecho a la informacion y que “teniendo la informacion, tu decides” (GD
Menorca). La opinidn general es que los profesionales sanitarios tienen el
deber de informar a las pacientes “la responsabilidad de informar la tienen
los médicos porque nosotras ya tenemos bastante con lo que nos viene
encima” (GD Valencia). Sin embargo, algunas de ellas son conscientes de
que el médico las responsabiliza completamente del desarrollo del lin-
fedema, independientemente de si han recibido informacion o no: “si lo
tienes es porque no te cuidas” (GD Menorca), “por tonta, seguro que has
hecho algo que no tenias que hacer” (Grup Agata-GD Barcelona). Desde
nuestro punto de vista pensamos que es una responsabilidad compartida
entre paciente y médico, teniendo en cuenta tanto los derechos y deberes
del paciente como las obligaciones y responsabilidades de los profesiona-
les sanitarios.



A pesar del reclamo de su derecho a estar informadas, justifican la no re-
cepcion de informacion por parte del colectivo médico “porque no tienen
tiempo y porque su actuacion es solventar evidencias” (gAmis-GD Barce-
lona). Otro factor explicativo, segln ellas, “es la intencion de proteger a
la paciente” (GD Ciudad Real), y la sensacion de que no sabran manejarla,
“es como que si sabes la informacion vas a desarrollar mas manias, como
si fueses medio tonta y fueras hipocondriaca” (GD Ciudad Real). Esta jus-
tificacion es un reflejo del modelo paternalista que mayoritariamente es
el que enmarca el contexto de interaccion entre médico-paciente, perpe-
tuando el rol pasivo y dependiente de este.

La complejidad de la enfermedad (tratamientos, secuelas, consecuencias,
etc) y la multiplicidad de situaciones cotidianas, que al no disponer de
informacion adecuada se convierten en problemas para las afectadas, les
conlleva a tener la percepcion de estar exigiendo constantemente infor-
macion al médico a lo largo de todo el proceso: “has de ir exigiendo y
pidiendo y, en ocasiones, no preguntas porque no sabes” (Molins- GD Bar-
celona). De esta manera, como ellas mismas dicen, si el equipo médico que
las asiste no les amplia su universo cognitivo en relacion a la existencia y
prevencién del linfedema no efectuaran preguntas al respecto, y se conti-
nuara perpetuando este rol pasivo del paciente: “cuanta mas informacion
tienes sobre el linfedema, mejor puedes tratarlo” (GD Valencia).

En general, la opinion de las afectadas es que no se informa de que el lin-
fedema es una secuela crénica. Sin embargo, algunas pacientes deducen,
por su propia experiencia, que permanece a lo largo del tiempo: “todavia
no me han dicho que esto se cura por lo que deduzco que lo tengo para
siempre” (GD Donostia). Con la aportacion de la entrevista biografico-na-
rrativa, se corrobora esta misma idea al expresarnos que, por su propia ex-
periencia de afectado, es consciente de esta cronicidad y “no porque me
hayan informado”. En los pocos hospitales donde se realiza prevencion del
linfedema, seguin las afectadas, también se da informacion sobre aspectos
de cronicidad y consejos diarios.

Independientemente de la cantidad de informacién recibida sobre el lin-
fedema, las mujeres participantes en los grupos de discusion también
denuncian la variabilidad de criterio médico respecto a la calidad de in-
formacion. Es decir, existe poca unificacion de criterios que convierte la
informacion en poco clara, confusa y contradictoria: “no sabes con exac-
titud lo que mas te perjudica. Cada uno nos dice una cosa” (GD Ledn). Esta
disparidad de criterio médico refleja la falta de concienciacion por parte
del ambito sanitario respecto a la importancia que tiene esta secuela cro-
nica en la calidad de vida de las personas afectadas, ya que los esfuerzos
se encaminan Unicamente a la curacion del cancer: “encuentro horrible
que el médico que te opera no te diga que sin los ganglios te puede pasar
esto” (Grup Agata-GD Barcelona).
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Las afectadas amplian este nivel de desconocimiento, sobre la importan-
cia del linfedema, a todo el personal sanitario incluso al no especializa-
do en cancer de mama. Esta situacion provoca que se realicen practicas
inadecuadas, como por ejemplo “pinchar y tomar la tension arterial en
el brazo afecto” (GD Ledén y gAmis-GD Barcelona), “a nivel del personal
sanitario pienso que necesitan también mas informacion porque yo voy y
no tengo informacion y me fio de ellos” (GD Leon), “me dijeron que era un
problema circulatorio” (Grup Agata—GD Barcelona), “el linfedema es el gran
desconocido tanto para el ambito sanitario como para el dmbito social”
(gAmis-GD Barcelona).

En cuanto al momento en que recibieron la informacion sobre el linfede-
ma desde el ambito sanitario, la mayoria de ellas afirma que se les pro-
porciond una vez instaurado o bien, “sobre la marcha...cuando ya no hay
remedio” (GD Valencia), “al mes empezaron los dolores enormes, a raiz de
alli pregunté a los médicos y empezaron a contarme algo de lo que era.
Que yo tenia un linfedema enorme” (GD Malaga). De las mujeres afecta-
das que han recibido informacion sobre prevencion de esta secuela cro-
nica, comentan la importancia de que el personal sanitario debe tener en
cuenta que el momento sea el adecuado para transmitirla. En un caso se
denuncia que se di6 esta informacion en la sala de reanimacion. Instante
inadecuado para que cualquier paciente reciba informacién (Grup Agata-
GD Barcelona)

La mayoria de las mujeres que han participado proponen que el momento
mas adecuado para recibir esta informacion sobre prevencion del linfe-
dema sea o bien en el post-operatorio y aproximadamente al inicio del
tratamiento oncologico, o bien en las visitas previas al ingreso en las que
el cirujano explica el tipo de intervenciéon y las posibles consecuencias
(gAmis-GD Barcelona). En lo que si coinciden por encima de todo es que
esta informacion preventiva deberia de ser transmitida de forma precoz
y no cuando aparece el problema. Esta demanda de informacion que pro-
ponen las afectadas tiene una equivalencia teorica con el estudio de Ru-
nowicz?’ cuando afirma que la educacién de la paciente deberia hacerse
en tres fases: previa a la cirugia o radioterapia y tras la mastectomia (en
fase preventiva) y una vez instaurado el linfedema (informando sobre las
opciones de tratamiento).

En los grupos realizados en Donostia y gAmis-Barcelona se identifica al
médico rehabilitador y al fisioterapeuta como los profesionales que les
transmitieron esta informacion sobre el linfedema. También amplian la
propuesta de que sea el cirujano quien la transmita e incluso lo generali-
zan a que pueda ser cualquier profesional del equipo sanitario que atienda
a la paciente.

27 Runowicz CD.Lymphedema: Patient and provider education. Current status
and future trends. Cancer 1998; 83: 2874-6.



Como consecuencia de esta falta de informacion por parte del ambito
sanitario, las afectadas se apoyan en los canales informativos que tienen
asualcance, es decir, las asociaciones e Internet, aunque son conscientes
de que no todos los datos que puedan extraer de Internet son validos. Una
funcién importante que desempefian las asociaciones®® de afectadas es
la de ser una fuente de conocimiento tanto a nivel sanitario como social.
Y consideran que la informacion recibida y dada en la asociaciéon es mas
util y entendible que la recibida en el hospital: “aqui como en ningln si-
tio” (GD Donostia). Desde Menorca se defiende que deberia de haber una
distincion clara entre roles informativos, es decir, que la asociacion diera
informacion practica desde la perceptiva de la experiencia de las propias
afectadas y que los médicos transmitieran la informacién sanitaria.

Encontramos que uno de los discursos mayoritarios hace referencia a la
incidencia y valoracion positiva que tiene el recibir este tipo de indica-
ciones a nivel psicologico y emocional: “Si esto te lo avisan previamen-
te, ya vas con otra inquietud pero... si no lo sabes, encima te derrumbas
mas” (gAmis-GD Barcelona). “La informacion cumple un papel nivelador de
la ansiedad y del miedo porque ayuda en lo posible a racionalizar lo que
sucede y en cierta medida, produce sensacién de control”®. Es decir, la
informacion permite tener mas herramientas para decidir y controlar la
situacion, asi como generar seguridad.

Ademas, opinan que también es importante que se tenga en cuenta el
momento psicoldgico en el que se encuentra la persona ya que condicio-
na el hecho de querer estar mas o menos informadas.

En su mayoria estan de acuerdo en que el exceso de informaciéon puede
perjudicarlas aunque “hay cosas elementales que hay que saberlas” (GD
Leon). Se establece el consenso de que el criterio del personal sanitario
para dar la informacion tiene que ser “siempre para favorecerte, nunca
para perjudicarte” (GD Leon).

Otro discurso generalizado que encontramos en el analisis de los grupos
de discusion es que el déficit informativo no so6lo hace referencia al linfe-
dema sino que también se amplia a nivel de técnicas quirlrgicas. Pocas de
las mujeres que han participado en los grupos comentan que se les infor-
mo sobre las posibles opciones respecto a las diferentes técnicas quirurgi-
cas. Ademas, aseguran que Unicamente se les comunico el tipo de técnica
que se les iba a practicar. Su percepcion es que en ningin momento se
les explicé el procedimiento de la cirugia, consecuencias y alternativas

28 Elrol de las asociaciones, debido a la gran importancia que tiene en la red
social de las afectadas, lo desarrollaremos mds detalladamente al final de este
apartado.

29 Busquest Surribas, M.y Cais Fontanella, J. La informacion sanitaria y la in-
formacién activa de los usuarios. Cuadernos de la Fundacié Victor Grifols i Lucas
n¢13.Barcelona. 2006.
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posibles. Por todo ello, exigen recibir mas informacion sobre las posibles
técnicas quirtrgicas que se les pueda practicar, ya que consideran que si
tienen mas informacion tienen mas alternativas para entrar en el proceso
de decision, pudiendo ejercer un rol mas activo de cooperacion con el mé-
dico basado en una relacion de confianza mutua.

Segun las asistentes de los grupos realizados se confirma que la técnica
del ganglio centinela se practica en Donostia, Malaga y Barcelona. Algunas
de las participantes del resto de grupos tienen conocimiento de la técnica
aunque, seglin su percepcion, no se practica en sus hospitales de referen-
cia. Este conocimiento les proviene de las asociaciones de afectadas, de
familiares que viven en otras comunidades auténomas y de los propios
medios de comunicacion.

Sin embargo, tal y como se expone en el apartado de analisis cuantitati-
vo, los datos estadisticos extraidos de los cuestionarios hacen referen-
cia a que Unicamente en Menorca, el 100% de los profesionales médicos
comentan que no se practica la técnica del ganglio centinela. Los profe-
sionales, que han participado en la muestra, y que ejercen en el resto de
ciudades donde se han realizado los grupos de discusion responden que
los porcentajes en cuanto a la practica de esta técnica son:

+ Ciudad Real 40%
+ Donostia 50%

+ Ledn 67%

+ Malaga 71%

-+ Barcelona 83%

+ Valencia 94%

Uno de los factores explicativos de que exista esta discrepancia entre la
opinion de las afectadas y la de los profesionales médicos respecto a la rea-
lizacion de la técnica del ganglio centinela es la falta de comunicacion real
entre ambos agentes. Esto demuestra la realidad practica de que se conti-
nua dosificando cierto tipo de informacién basica y crucial para las pacien-
tes respecto a los tratamientos médicos y sus posibles consecuencias.

En general, también se quejan de la falta de informacion sobre las técnicas
de reconstruccién. Tienen la percepcion de que es el médico quién decide
cuando dar la informacion sobre la posible reconstruccion y de que cuan-
do preguntan directamente sobre este tema, seglin algunas de ellas, los
meédicos esquivan la informacion.



1.2- Comunicacién con los profesionales sanitarios.

Teniendo en cuenta que las personas afectadas que han participado en los
GD entienden comunicacién como “buen trato recibido”, ellas opinan que
la comunicacion con los médicos es buena porque “ha sido encantador,
carinoso” (GD Ledn). Aln asi, es importante destacar que la mayoria recla-
ma mas empatia y sensibilidad por parte de los profesionales sanitarios
durante todo el proceso de enfermedad y que sobre todo sean mas cui-
dadosos en la forma de transmitir el diagnostico (GD Menorca, Molins-GD
Barcelona y entrevistado). Incluso se critica la falta de tacto y frialdad en
la comunicacion con algunos médicos (entrevistado).

1.3- Soporte psicolégico.

En los grupos focales realizados observamos que existe una variedad de
opiniones respecto al soporte psicologico tedricamente ofrecido dentro
de la asistencia sanitaria publica. Como casos destacables encontramos
que en Donostia todas las entrevistadas comentan que existe servicio de
psicologia general en el hospital publico. En el polo opuesto, encontramos
la experiencia de Menorca donde se critica no haber recibido informacion
sobre el servicio de psicologia por parte de los médicos y que éstos ni se
interesan por el estado emocional ni animico de las personas afectadas. En
el resto de grupos analizados, la percepcion es que dependiendo del esta-
do emocional objetivable que en ese momento tenga la paciente, segln
criterio del profesional sanitario, se le ofrece o no esta ayuda psicoldgica.
“Se ofrece soporte por parte de oncologia cuando la paciente presenta
alglin problema. No hay servicio preventivo” (GD Leo6n)

Las personas que comentan que han recibido ayuda psicologica afirman
que ha sido por parte de un psicologo general y no por un psicooncologo.

En general, valoran como fundamental que haya un servicio de psicoonco-
logia en el hospital e incluso proponen que serfa oportuno ofrecerlo desde
el momento en que se comunica el diagndstico. Asi mismo, entienden
que este servicio asistencial deberfa ir en paralelo y adaptado a todo el
proceso de la enfermedad. Y, si fuese necesario, también dispensarlo pos-
teriormente al alta de la paciente: “te sientes totalmente desprotegida...
cuando estas yendo y viniendo del hospital dices, que me estan mirando
y piensas que no te puede salir otro cancer mientras te estan poniendo
eso” (GD Leodn). Ya que, en la actualidad, “si durante el proceso de trata-
miento alglin profesional sanitario ve necesario un soporte psicologico a
la pacientes, se avisa al psicologo del hospital. Las que lo necesitan poste-
riormente a este momento acuden a la asociacion” (GD Donostia).

De forma unanime manifiestan la necesidad de que exista este soporte
por parte de psicooncélogos para que también las oriente en la forma de
comunicar adecuadamente la enfermedad y sus consecuencias a sus hijos.
Algunas de ellas opinan que, como madres, son un modelo para sus hijas
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las cuales se ven afectadas por el cambio corporal y de imagen que sufren
debido a la enfermedad.

Es importante tener en cuenta el entorno familiar inmediato de la pacien-
te ya que éstos deberian aprender a comprender lo que supone la enfer-
medad para su familiar, mejorando de esta manera el apoyo y la relacion
a lo largo de todo el proceso. Sin embargo, la realidad actual dentro del
marco de actuacion sanitario publico es que no se ofrece este soporte
psicologico a los familiares directos (pareja e hijos) de la paciente. La per-
cepcion de las mujeres es que “quedan marcados inevitablemente y lo
pasan muy mal” (GD Donostia), “lo pasan muy mal... hacen lo que pueden
y te escuchan pero es que otra cosa no te pueden hacer porque no saben
como actuar” (GD Malaga). Todas las afectadas que han colaborado en los
grupos de discusion consideran imprescindible el servicio de ayuda psi-
cologica a los familiares, ya que creen que es un aspecto de vital impor-
tancia porque a veces no se sienten comprendidas por su entorno “ahora
que todo paso... te pones asi” (GD Ledn), “yo no te puedo ayudar, bastante
tengo con lo mio” (GD Valencia).

Si contrastamos la opinién de las mujeres afectadas con las respuestas de
los profesionales médicos que han contestado al cuestionario, observa-
mos que existe una diferencia de opiniones. El 59% de los profesionales
manifiesta que se ofrece ayuda psicoldgica a la paciente, sin embargo las
afectadas opinan que este servicio no es de caracter preventivo, ni conti-
nuado a lo largo de todo el proceso de recuperacion, y, ni mucho menos
tan exhaustivo como indica la frecuencia estadistica. Y, en relacion a los
datos que hacen referencia al soporte psicologico ofrecido a los familia-
res, el 37% de los profesionales sanitarios afirma que se ofrece este tipo
de servicio, aunque un 63% de las respuestas se divide entre los profe-
sionales que desconocen si se oferta y los que aseguran que no se lleva a
cabo. Tanto el grupo de mujeres participantes en los grupos de discusion
como el colectivo médico seleccionado para la muestra coinciden en afir-
mar que la asistencia psicolégica que se ofrece a los familiares desde el
sector publico es minima. Sin embargo, las afectadas inciden en remarcar
que este porcentaje resultante es elevado si lo comparan con la realidad
que se encuentran en los centros hospitalarios.

En cuanto a las mujeres que han expresado que sus familiares han recibi-
do apoyo psicologico, éste ha venido dado por parte de las asociaciones.
Asi pues, debido a este déficit de asistencia psicolégica en los hospitales,
las mujeres y familiares afectados se ven obligados a recurrir al servicio
de psicologia que puedan ofrecer las asociaciones. “El hospital delega el
servicio de soporte psicologico en la asociacion...ya les esta bien que haya
una asociacion para que las mujeres afectadas puedan ir alld y tengan un
psicologo” (GD Menorca), “el psicélogo visita en el momento de hospitali-
zacion, si en ese momento no cree que su servicio es necesario, después la
paciente acude al psicélogo de la asociacion” (Molins-GD Barcelona).



1.4- Aspectos que funcionan correctamente dentro del
ambito sanitario y aspectos a mejorar.

Aspectos que funcionan

Desde los grupos de Donostia y Ciudad Real se expresa mayoritariamente
como elemento positivo el trato humano de los profesionales sanitarios.
Sin embargo consideramos que esta valoracion positiva depende mas de la
empatia del profesional sanitario que asiste a las pacientes que de un plan-
teamiento estructural del sistema sanitario, sin llegar a identificarlo como
un contexto carente de sensibilidad ante el trato a personas enfermas.

Otro aspecto valorado, de forma general, como positivo dentro de la aten-
cién sanitaria a personas afectadas de cancer de mama, es el expresado
en el grupo de discusion de gAmis. Este hace referencia al buen funcio-
namiento de la Unidad de Patologia Mamaria ya que se les ofrece y/o se
benefician de avances tecnologicos, diagnostico precoz, interconsulta en-
tre diferentes servicios (rehabilitacion, oncologia, etc), prevencién y trata-
miento del linfedema de manera inmediata y buen seguimiento durante
todo el proceso de la enfermedad.

Aspectos a mejorar
a) Informacién

De forma general, la primera reclamacion que hacen las personas afecta-
das es la de recibir informacion sobre prevencion para concienciar de los
factores de riesgo que provocan la aparicién del linfedema (GD de Donos-
tia, Ciudad Real, Leon y Molins). Consideran que el momento adecuado
para recibir esta informacion de prevencion es precisamente durante el
proceso de tratamiento del cancer de mama. También remarcan la impor-
tancia de prevenir el linfedema para evitar un gasto innecesario a la Segu-
ridad Social. Es decir, gracias a un planteamiento de actuacién preventivo
se reducirian los costes en cuanto a tratamientos cronicos, prescripciones
farmacologicas, posibles discapacidades con prestaciones, etc.

En el grupo de Ledn aparece el discurso relacionado con la idea de que
ha de ser el propio médico quien dosifique la informacion que vaya dan-
do a las pacientes a medida que evolucionan los tratamientos sin dejar,
por ello, de exigir la total recepcion de la informacion. Sin depositar en el
médico la total responsabilidad para decidir cuando las pacientes deben
recibir la informacion, el grupo gAmis (GD Barcelona) también reclaman
mas informacion de las diferentes fases de la enfermedad, como puede
ser sobre las técnicas quirtrgicas (dando la posibilidad a la paciente de
escoger si quiere entrar en el proceso de decision), e informacién sobre
los beneficios e inconvenientes de los tratamientos porque “no sabes que
es lo mejor para el linfedema” (GD Malaga).
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En relacién a este déficit informativo desde el ambito sanitario publico,
aparecen diferentes propuestas como son la asistencia anual a una charla-
recordatorio del linfedema para incidir en “no coger confianzas falsas... y
pensar que como a mi no me ha venido, ya no me vendra” (entrevistado).
También se incide en la necesidad de promover la divulgacion social y sa-
nitaria sobre el linfedema (gAmis-GD Barcelona) y de la importancia de
destacar que el cancer de mama también puede afectar a los hombres
(entrevistado). “Nuestro calvario empieza una vez te operan que es cuan-
do a todo el mundo se le termina la historia. Nuestro problema empieza
en la operacion porque después vienen unos tratamientos que te dejan
secuelas de por vida” (GD Malaga).

De forma mayoritaria se reclama que el personal sanitario unifique cri-
terios para dar una informacion clara y veraz, para evitar la sensacion de
“estar perdida” y para poder tener confianza en el tratamiento de rehabi-
litacion (GD Molins). Del mismo modo, demandan que se haga extensible
la responsabilidad de concienciar del linfedema a cualquier profesional sa-
nitario que esté en contacto con la paciente y no Gnicamente al personal
médico (GD Leon).

La gran mayoria de las mujeres participantes en los grupos coinciden en
la necesidad de buscar otras fuentes de informacién para obtener cono-
cimientos sobre el linfedema como puede ser Internet. Aunque son cons-
cientes del peligro que supone dicha herramienta porque no disponen del
criterio médico necesario para seleccionar la informacién y porque ade-
mas se puede acceder a una gran cantidad de informacién no filtrada.

b) Atencion sanitaria

En el grupo de Malaga3® se reivindica la importancia de disponer de una
rehabilitacion ambulatoria para recuperar la movilidad del brazo afecto y
“no que tu sola tengas que hacer algo que no sabes si esta bien hecho o
no”. Del mismo modo, proponen la necesidad de que exista un tratamien-
to psicologico en el hospital y que sea una terapia “conjunta o paralela” al
proceso de la operacion y el tratamiento de la enfermedad. Anhelo com-
partido por el grupo de gAmis y Agata (Barcelona) para que dicha atencién
psicologica se extienda también a los familiares, siempre y cuando sea de
forma voluntaria y con la posibilidad de una terapia grupal entre familia-
res de distintas pacientes. La idea subyacente es que esto les puede ayu-
dar a ser conscientes de las limitaciones fisicas que presenta su familiar
afectada y para que se les oriente en la forma de tratarlas. Aspecto del que
ya se ha incidido con anterioridad.

Una situacion que se denuncia desde Menorca es la falta de recursos por
parte del sistema sanitario el cual no cubre las necesidades asistenciales

30 Cabe contrastar que el 80% de los profesionales de la muestra que ejercen
en hospitales publicos de Mdlaga asegura que las pacientes reciben una rehabi-
litacién continuada a nivel hospitalario y ambulatorio.



de las pacientes. Estas se ven obligadas a buscar otros medios para llevar
a cabo una rehabilitacion adecuada a sus necesidades (mutuas), con lo que
supone un coste econdémico y psicolégico importante para las personas
afectadas. Por tanto, reclaman que se materialice el derecho a tener acce-
SO a una asistencia sanitaria equitativa independientemente del lugar de
residencia ya que pagan, como el resto de usuarios, un Sistema Sanitario
Publico, y éste no es el deseado ni adecuado a sus necesidades.

Otro aspecto a mejorar dentro del SNS en materia de atencion a perso-
nas afectadas de cancer de mama ylo linfedema, es que en la actualidad
deberia de existir una UPM y una Unidad de prevencion del linfedema en
los centros hospitalarios con la finalidad de dar una atencion mas precoz
y continuada (GD Menorca y GD Molins).

Por ultimo, se denuncia que existe un desequilibrio entre la situacion de
cronicidad de las pacientes y el servicio asistencial temporal de rehabili-
tacion. Es decir, no se actua bajo el planteamiento de rehabilitacion por
enfermedad crénica sino que se pautan tratamientos temporales de re-
habilitacion. Los tratamientos de linfedema son insuficientes en tiempo,
sesiones y tipo de técnicas (GD Menorca).

c) Recursos

En relacion al déficit de recursos, las personas entrevistadas identifican los
siguientes aspectos a mejorar:

+ Incrementar los recursos humanos necesarios en los servicios de re-
habilitacion de los hospitales publicos para tratar el linfedema (GD
Leon, Agata, Molins-GD Barcelona, entrevistado y Ciudad Real).

+ Incrementar el nimero de especialistas en linfedema para concien-
ciar sobre la problematica que éste supone en la calidad de vida de las
pacientes (GD Menorca).

+ Reducir las largas listas de espera por falta de personal sanitario en
los servicios de rehabilitacion y oncologia (GD Le6n, Malaga y Do-
nostia).

+ Dotacién de ayudas econdmicas por parte de la Seguridad Social para
cubrir los posibles gastos que se deriven del cancer y del linfedema
(GD Donostia).

1.5.- Rol activo de las asociaciones

Teniendo en cuenta que las asociaciones ejercen externamente un rol
reivindicativo, de divulgacion social y de creacion de opinion respecto a
la problematica de un colectivo concreto sobre la poblacién civil, es im-
portante destacar que el papel que éstas juegan para que las personas
afectadas se sientan apoyadas durante todo el proceso de la enfermedad.

175



176

No hacemos referencia sélo a aspectos emocionales sino también infor-
mativos y terapéuticos.

a) Informacién

Debido a la falta de informacion desde el ambito hospitalario, el GD de
Malaga, subraya el rol de cobertura informativa que presta la asociacion
sobre el cancer de mamayy el linfedema: “Yo empecé a saber del linfedema
araiz que estuve en la asociacion”.

Desde Valencia se comenta que la informacion que da la asociacion es
tanto a nivel sanitario como social y es mas Util y clara que la que se recibe
desde el dmbito sanitario. Consideran que los profesionales sanitarios no
les dan la informacion suficiente que les sirva de orientacion en todas las
fases, desde el diagndstico hasta el tratamiento. Por eso, también identi-
fican a la asociacion con el rol reivindicativo de exigir mas informacion a
los profesionales sanitarios.

En particular, Menorca, realiza una distincion clara de roles informativos,
identificando a la asociacion como fuente informativa de las propias ex-
periencias practicas de las mujeres afectadas (informacion Gtil para la vida
cotidiana), mientras que los médicos serian los encargados de transmitir
informacion sobre aspectos sanitarios del cancer de mama y del linfede-
ma.

De forma generalizada, todas coinciden en destacar que reciben mas in-
formacion de la asociacion que del hospital de referencia (GD Leon, Grup
Agata-GD Barcelona, entrevistado). Del mismo modo, aseguran que la in-
formacion recibida desde la asociacion les aporta seguridad y les hace ser
conscientes de la importancia que supone, en su calidad de vida, el desa-
rrollar un linfedema.

b) Soporte psicologico

Respecto ala funcion emocional y socializadora de las asociaciones, la ma-
yoria de las personas afectadas tienen la percepcion de que el nuicleo ba-
sico de apoyo durante todo el proceso de enfermedad son ellas mismas ya
que, de forma generalizada, comparten el sentimiento de que el entorno
no las puede entender sino solo aquellas personas que pasan por la misma
experiencia: “A nosotras no nos entiende nadie mas que nosotras... y na-
die mas porque lo hemos pasado” (GD Valencia).

La relacion que se establece en la asociacion entre las afectadas “es mas
que una amistad. Te vas de aqui llena de vida” (GD Malaga) y llegan a iden-
tificar a la asociacién “como una familia” (GD Donostia).

El hecho que desde las asociaciones se ofrezca servicios de fisioterapia
y psicologia es un indicador de la falta de atencion continuada y espe-
cializada desde el ambito sanitario al colectivo de personas afectadas de
cancer de mama. Esta realidad obliga a que las asociaciones cubran esta



falta de atencion sanitaria basica haciéndose eco de la escasa conciencia-
cion por parte del sistema sanitario publico respecto a la calidad de vida
de las pacientes.

En concreto, desde Menorca, se denuncia la situacion de que el hospital
delegue el servicio de atencion psicologica a la asociacion, ya que es el
ambito sanitario quien deberia cubrir esta atencion sanitaria.

Teniendo en cuenta que nos basamos en un concepto de calidad de vida
subjetivo y multidimensional, consideramos que el entorno inmediato de
las pacientes (identificado por los familiares mas directos) también nece-
sita de ayuda psicologica para saber como tratar a su familiar enfermo. De
ahf la valiosa funcion que cubren las asociaciones al ofrecer este servicio
de ayuda psicologica a los familiares de las pacientes que lo requieren ya
que son conscientes de esta necesidad.

Por ultimo, mencionar la propuesta que se realiza desde gAmis (Barcelona)
al identificar como un modelo ideal de actuacion el trato continuo que
se establece entre la asociacion y el hospital de referencia. Se entiende
esta relacion, entre ambos factores, como el establecimiento de una flui-
da comunicacion entre el equipo multidisciplinar que trata a las personas
afectadas de cancer de mama y la asociacion vinculada.

2.-Vida cotidiana

Teniendo en cuenta que el linfedema, una vez instaurado, es una secuela
cronica que puede condicionar las actividades de la vida diaria de las per-
sonas afectadas, el siguiente apartado hace referencia al proceso de adap-
tacion a esta nueva realidad desde diferentes ambitos. Estos diferentes
niveles de afectacion se dividen en aspectos fisicos, psicologicos, sociales
y materiales.

a) Aspectos fisicos

El discurso mayoritario de las mujeres participantes en los grupos de dis-
cusion se centra en que el linfedema les provoca dolor, pesadez del brazo,
falta de sensibilidad, sensacién de acorchamiento y que les condiciona la
postura para dormir. En definitiva, es una dolencia que requiere cuidados
constantes (GD Valencia, Donostia, Mélaga, Ciudad Real, entrevistado).

De forma general comentan que han requerido de adaptaciones y cam-
bios de habito en las actividades de su vida cotidiana, tanto para preve-
nir como para evitar la evolucion del linfedema cuando aparece. Explican
que necesitan mas tiempo que antes para realizar sus tareas domésticas:
“esto es supervivencia pura y dura” (GD Valencia), “mentalizarnos de que
tienes que estar pensando siempre en la otra mano y esta como si no la
tuviéramos” (Grup AGATA- GD Barcelona), “condiciona tu vida totalmen-
te” (GD Ciudad Real y GD Donostia).
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Otro aspecto importante que destacan es que el linfedema les condiciona
la manera de vestir y esto les genera complejos: “siempre voy con manga
larga, siempre, toda la vida”(Molins-GD Barcelona), “es horrible, no tienes
ropa que ponerte”, “es muy incomodo y muy desagradable” (GD Leodn), “no
voy vestida como iba antes, voy en manga larga todo el afio” (Grup AGATA,
entrevistado, GD Donostia y gAmis-GD Barcelona).

b) Aspectos psicologicos

Las mujeres participantes aseguran que todos estos cambios fisicos ex-
puestos anteriormente les condiciona la manera de realizar sus activida-
des de la vida cotidiana, ya sea por el linfedema o como medida preventi-
va. Subrayan que les provoca un malestar psicolégico el no poder llevarlas
a cabo de la misma forma que las realizaban antes del vaciamiento gan-
glionar. También les genera un sentimiento de frustracion el tener que
depender de terceras personas: “es que te sientes una inutil”, “les digo
que yo no cocino y a veces siento que soy mala madre y que me he vuelto
egoista” (GD Valencia), “en el momento que pides ayuda ya estas asumien-
do que tienes una limitacién y no lo quieres aceptar porque te sientes
disminuida” (GD Ciudad Real, Donostia, Leon y Menorca).

De forma unanime, las entrevistadas opinan que son el motor de la familia
pero al considerar que no pueden desempenar este papel a nivel domésti-
co, tal y como lo hacian antes, les genera un sentimiento de culpabilidad:
“el que coge el liderazgo de la fortaleza, generalmente, somos nosotras”
(GD Menorca), “a la madre ni le pasa nada ni le puede pasar nada porque
sino todo tambalea” (Grup AGATA-GD Barcelona), “si tu estas bien, ellos
estan bien” (GD Ciudad Real). En comparacion, el discurso del hombre en-
trevistado, aunque es indudable que también realiza un cambio en su rit-
mo cotidiano, no le genera el mismo sentimiento. Dependiendo del peso
y de la prioridad que las personas otorguen a los diferentes roles que con-
figuran su identidad, el nivel de afectacion psicologica, por el hecho de
desarrollar un linfedema, puede variar.

Otro elemento que puede afectar psicolégicamente a nivel de autoestima
es la transformacion fisica que supone la enfermedad (caida de pelo, au-
mento de peso...) por la mastectomia en si (amputacion de la mama) y por
el linfedema: “con el brazo asi de hinchado no me sé ver” (GD Barcelona)

En general, les afecta psicologicamente mas el hecho de tener un linfede-
ma que el hecho de que les falte la mama: “El linfedema afecta mas que
llevar 50 cicatrices porque vestida todos te ven igual pero el linfedema
no lo escondes” (gAmis- GD Barcelona). Manifiestan que el linfedema es
un recordatorio constante a nivel externo porque provoca comentarios
continuos por parte de personas desconocidas “la del manguito”, “aquella
que tiene el brazo hinchado” (GD Donostia). A nivel interno también les
supone un recordatorio al ser una evidencia del cancer de mama. Otra

afectacion psicologica a nivel de autoestima es la cronicidad del linfede-



ma que les provoca ser conscientes de que contintian estando etiqueta-
das socialmente como enfermas, es decir, esta cronicidad las mantiene
vinculadas al cancer y a todo lo que representa estar enfermo.

La nueva imagen corporal que presentan estas mujeres operadas de can-
cer de mama también incide en su autoestima ya que se produce un des-
ajuste con el actual canon de belleza femenina: “no me sentia femenina”
(GD Valencia), “no reconocia mi imagen en el espejo” (GD Ciudad Real).
Como reflejo de esta situacion, algunas de las mujeres participantes en
los grupos focales expresan su dificultad para mostrase desnuda delan-
te de la pareja y ante los demas, buscando intimidad en los momentos
de contacto publico por miedo a que algunas personas se puedan sentir
impresionadas (GD Malaga, Barcelona, Valencia). Por tanto, para el equi-
librio psicologico de estas mujeres, es importante tanto el nivel de auto
percepcion como el de percepcion que los demés tienen hacia ellas. Sin
embargo, algunas comentan que son conscientes de la necesidad del paso
del tiempo para asumir su nueva imagen corporal.

Para finalizar con los aspectos psicolégicos, exponemos la idea de que a
las mujeres que se les ha practicado una mastectomia y deciden recons-
truirse lo hacen basicamente por tres motivos. El primero hace referencia
al aspecto fisico de la propia imagen estética del cuerpo, el segundo a la
mala adaptacién e incomodidad a la protesis externa y el tercero porque
sienten que esta técnica quirdrgica les devuelve la feminidad: “recuperas
el equilibrio” (GD Valencia). No hay que olvidar que la mama cubre dos fun-
ciones: una estético y otra funcional. En este segundo nivel identificamos
tanto la funcién de dar de mamar como la del placer individual. Sobre todo
es por la identificacion, socialmente aceptada y compartida, de los senos
con la feminidad lo que induce a que opten por la reconstruccion. Como
variables condicionantes que influyen en la decision de llevar a cabo la re-
construccion, identifican sobre todo la edad que tengan en ese momento
y su situacion sentimental (tener o no pareja).

Las mujeres participantes en los grupos que optan por no reconstruir-
se exponen que los motivos principales son la pereza a volver a entrar
en un quirdéfano y las molestias que representa esta operaciéon. Se dan
situaciones en las que el entorno de la persona afectada considera que la
reconstruccion es un capricho: “ya estas curada, ya no te hace falta... te
dicen que porqué tienes que hacerlo si ya estas bien” (GD Menorca). Sin
embargo, ellas consideran que la decision de reconstruirse tiene que ser
personal.

c) Aspectos sociales

Ambito familiar

Tal y como hemos comentado anteriormente, las entrevistadas son cons-
cientes de ser el motor de la familia tanto a nivel de organizacion en el
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ambito doméstico (como se ha comentado en el apartado de aspectos psi-
cologicos) como también a nivel de soporte emocional en su entorno mas
inmediato (pareja, hijos y padres). La asimilacion de este rol dentro de la
unién familiar les comporta una carga adicional a la ya de por si inherente
que representa el proceso de la enfermedad. Es decir, como ellas mismas
lo expresan: “a la madre nile pasa nada ni le puede pasar nada porque sino
todo tambalea” (GD Barcelona).

En general, las afectadas perciben que sus parejas no saben como apoyarlas e
incluso, a veces, se produce un comportamiento de evasion por parte de los
maridos (GD Menorca). De todas maneras, disculpan esta actitud de distan-
ciamientojustificandolo por el miedo que puedan tener sus parejas ante todo
lo que representa el hecho de tener cancer. Por otro lado, de forma generali-
zada las mujeres comentan que se han sentido apoyadas por sus maridos.

Comentan que los efectos fisicos provocados por el tratamiento del can-
cer y la baja autoestima afecta a las relaciones de pareja de forma bidi-
reccional, tanto por parte de sus parejas sentimentales como por ellas
mismas. Destacan que se dan casos de rupturas matrimoniales.

Respecto a la relacion con los hijos, las mujeres afectadas se sienten apo-
yadas por ellos. De forma especifica, expresan que alin siendo conscientes
de las dificultades comunicativas con los hijos mas pequenos, consideran
que tienen que ser ellas mismas las que activamente expliquen el proceso
de la enfermedad: “hay que decirles la verdad para que ellos lo puedan
entender” (GD Malaga). Estas dificultades comunicativas, con las que se
encuentran la mayorfa de las mujeres para explicar a sus hijos su estado
de salud, son reflejo del tabu social existente en relacién al cancer. Al no
haber una normalizacion socialmente aceptada ante el cancer, sigue ha-
biendo un desconocimiento de dicha enfermedad que lleva a asociarla a
la palabra muerte. Por eso, valoran positivamente cualquier material y/o
apoyo explicativo que reciban del ambito sanitario, como por ejemplo, la
publicacion de cuentos infantiles3’, etc.

También expresan la dificultad que tienen para comunicar el diagnostico
a los padres, que se encuentran en edades avanzadas, por el sentimiento
arraigado de proteccién que les genera: “por no darles un disgusto” (Grup
AGATA y gAmis- GD Barcelona).

En su totalidad, las mujeres afectadas reclaman la necesidad de soporte
psicolégico continuado a pareja e hijos por parte del Sistema Sanitario
Publico, para que ofrezca las directrices orientativas necesarias para saber
como actuar ante la persona afectada y que les ayude a comprender lo
que supone la enfermedad: “no es que te quieran menos es que no saben”
(Grup AGATA-GD Barcelona); “estan perdidos, requieren un aprendizaje”,
“muchas mujeres se sienten solas, tienen el soporte pero no es el adecua-

31 Fuentes,S.yGiralt, M. ;Qué te ocurre...,mama? Grupo Accién Médica. 2006.
Madrid



do”, “yo estoy muy acompanada y muy agradecida pero nunca llegaran
al fondo de lo que es pasar por una quimio y sentir un diagnéstico asi”
(Molins-GD Barcelona); “los familiares lo hacen lo mejor que pueden pero,
a veces, no es lo que la paciente necesita” (GD Menorca).

Red social de apoyo

Centrandonos en el resto de componentes de la familia y el circulo de
amistades, a nivel general consideran de gran importancia el soporte reci-
bido, por parte de su red social de apoyo, y lo valoran como aspecto basico
para mantener una estabilidad tanto a nivel social como psicolégico: “pa-
sas de ver que hay una hormiguita a que hay un hormiguero” (GD Menor-
ca). De todos modos, se dan situaciones en las que las personas afectadas
reconocen que han recibido apoyo por parte de familiares y amigos, como
otros casos en los que el rechazo por parte de las amistades se produce de
forma radical: “porque parece que el cancer se pegue” (GD Malaga), “como
si tuviera la peste” (GD Leon).

Una idea compartida es el malestar que expresan las mujeres afectadas
ante las preguntas constantes que les hacen sobre su estado de salud
aquellas personas que no pertenecen a su circulo intimo relacional. Esta
incomodidad viene originada por la necesidad de tener que dar explica-
ciones constantemente, cosa que representa un recordatorio continuo de
la enfermedad. Esta actitud a menudo se ve agravada en los casos en los
que la afectada presenta un linfedema ya que la afectacion fisica es evi-
dente y constante en el tiempo.

Ambito laboral

Teniendo en cuenta que dentro de nuestra sociedad productiva se poten-
cia como un elemento importante, configurador de la identidad indivi-
dual, el de la ocupacion laboral, las dificultades de reincorporacion afectan
directamente al estado psicologico. A esta situacion hay que anadir que la
edad es una variable que, dentro de los parametros actuales del mercado
laboral, aumenta las barreras para encontrar un nuevo puesto de trabajo
adaptado a las posibilidades especificas de este colectivo femenino.

Segun la experiencia de las mujeres que han participando en los grupos
de discusion, las que se han reincorporado laboralmente de forma mas
facilitadora, son aquellas que desarrollan un trabajo que no requiere es-
fuerzo fisico, como por ejemplo: funcionarias, maestras, administrativas,
etc. Ademas, esto se ve favorecido por un clima laboral sensible a la actual
situacion de la afectada. Sin embargo, las personas que realizan traba-
jos que requieren esfuerzo fisico han encontrado mas dificultades para
adaptarse debido tanto a aspectos fisicos como ambientales. Es decir, los
cambios fisicos experimentados en el cuerpo condicionan la cantidad y el
ritmo de trabajo, todo esto agravado por la falta de sensibilidad empresa-
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rial que no habilita mecanismos para la reubicacion laboral de las perso-
nas afectadas: “piensan que primero es tu enfermedad y luego ti como
persona”, “todo son problemas” (GD Valencia). Su percepcion es que en
algunos casos contintan siendo identificadas como enfermas y no como
personas que se incorporan a su puesto de trabajo. Por otro lado, opinan
que la mayoria de los empresarios se centran solo en las posibles dificulta-
des ylo problemas que esa trabajadora pueda representarles en un futuro
ya que las personas afectadas podrian coger mas bajas laborales y, por
lo tanto, ser menos productivas. La opinién unanime de las entrevistadas
es que continlian siendo personas validas laboralmente, simplemente ne-
cesitan pequenas adaptaciones de infraestructura para poder continuar
realizando su trabajo. Es evidente que actualmente es necesario llevar a
cabo programas de actuacion integrales para normalizar la sociedad y que
se pueda dar una cobertura adecuada a las necesidades de colectivos con
problemas especificos. Debemos romper con la dinamica del silencio y la
pasividad que solo conduce a la exclusion de estas personas.

Las afectadas aseguran que un sentimiento generado por la dificultad de
reincorporacion laboral es el de desorientacion a cerca del tipo de trabajo
que podrian realizar. Ya que, por un lado se ven cuestionadas respecto a
su capacidad profesional y, por el otro, son conscientes de que su nueva
situacion fisica les condiciona. Destacan que generalmente la primera op-
cion que la empresa les ofrece es la prejubilacion.

La mayoria de las afectadas no estan de acuerdo con la concesién de una
invalidez por parte de la administraciéon publica, ya que para ellas supo-
ne una reduccién mensual de los ingresos salariales y, sobre todo, lo des-
aprueban porque todavia se consideran personas validas para trabajar:
“necesidad de demostrar que eres una persona capaz de trabajar como
antes” (GD Valencia, Donostia, gAmis-GD Barcelona, Ciudad Real y entre-
vistado). No hay que olvidar tampoco el beneficio psicologico que supone
estar de nuevo en activo laboralmente ya que esta directamente relacio-
nado con estarlo socialmente.

d) Aspectos materiales

Denuncian la situacion que genera la reduccion de ingresos econdémicos,
debido a la situacion laboral, sumada ademas a los gastos que supone el
material ortopédico, los relacionados con el tratamiento y los cuidados
constantes del linfedema, como por ejemplo: medicamentos, protesis, pe-
lucas, sujetadores, banadores, cremas, drenaje linfatico manual, desplaza-
mientos para hacer el tratamiento, etc. “tu vida cambia totalmente” (GD
Valencia). No hay que olvidar el gasto anadido que supone la contratacion
de ayuda externa para la limpieza doméstica, debido a las consecuencias
limitadoras que les puede generar el linfedema. Todo ello, provoca una
situacion de continuos y nuevos gastos econémicos a la par de una dismi-
nuciéon importante de los ingresos mensuales.



Conclusiones

Una de las impresiones percibidas a lo largo de todo el proceso de la inves-
tigacion es que el linfedema no es una secuela mas del cancer de mama.
Se trata de la gran consecuencia crénica derivada de esta enfermedad.
Es, en definitiva, un problema que afecta a la calidad de vida de las perso-
nas que lo padecen. Teniendo en cuenta que cada vez se sobrevive mas al
cancer de mama es de vital importancia que, desde el ambito sanitario, se
incida en la calidad de vida de las pacientes.

A medida que nos sumergiamos en las diferentes fases del estudio nos
fbamos percatando que, en general, existe un gran déficit comunicativo
entre médico-paciente respecto a la enfermedad y todo lo que comporta.
Asi como, de la falta de recursos sanitarios dentro del Sistema Nacional de
Salud (SNS) destinados a la prevencion y el tratamiento del linfedema.

Otro aspecto fundamental que se palpa es que existen dos realidades di-
ferentes ante esta problematica, que se viven y se perciben de manera
muy distinta. La perspectiva de los profesionales sanitarios y la de las per-
sonas afectadas. Es evidente que cada agente juega un rol diferente que
condiciona sus actitudes y comportamientos ante la misma situacién, de
aqui la importancia de que médico y paciente trabajen conjunta y empa-
ticamente para la consecucion del fin compartido que es la recuperacion
de la salud del individuo.

A continuacion, exponemos las conclusiones del estudio a nivel de agrega-
cion estatal basandonos en el analisis cuantitativo y cualitativo, expuesto
de forma mas especifica anteriormente:

+ El 72% de los profesionales de la muestra afirman que existe Unidad
de Patologia de la Mama (UPM) en los hospitales publicos del Estado
Espafol donde ejercen su praxis sanitaria, aunque con una desigual
representacion de los servicios que la constituyen. Sin embargo, un
aspecto comun para todos ellos es la escasa existencia en activo de
los servicios de rehabilitacion y psicologia, no llegando ni a la mitad
de representacion si la comparamos con la que tienen el resto de
servicios.

+ La existencia de UPM en los centros hospitalarios esta directamente
asociada y de forma independiente con la prevencion del linfedema,
la practica de la técnica del ganglio centinela y la educacion sanitaria
a las pacientes (tal y como se demuestra en las pruebas de chi-cua-
drado<0,05). No consiguiendo que los 3 aspectos preventivos comen-
tados anteriormente se materialicen de manera conjunta.

+ El modelo que mas se ajusta con los datos obtenido en el cuestiona-
rio es precisamente el que nos indica la no interdependencia entre la
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existencia de UPM en el hospital, la practica de la técnica del ganglio
centinela y la realizacion del tratamiento preventivo (analisis log-
lineal). El modelo resultante es el de asociacién condicional en el que
se establece la dependencia entre UPM y ganglio centinela excluyen-
do del modelo asociativo la variable prevencion del linfedema. Lo que
representa que actualmente no existe todavia una cultura comparti-
da sobre prevencion (tratamiento rehabilitador), que ademas se ma-
terialice a través de la transmisién continuada de informacion a las
personas afectadas y su entorno.

La realizacion del tratamiento rehabilitador de manera precoz y
continuada, es decir, tanto a nivel hospitalario como ambulatorio,
favorece la realizacién y concienciacion de la practica preventiva del
linfedema. Esta prevencion se potencia cuando el tratamiento am-
bulatorio se lleva a cabo en centros especializados en patologia de
la mama.

La ubicacion espacial donde se inicia el tratamiento rehabilitador
es un reflejo de la perspectiva adoptada para atender a las pacien-
tes operadas de cancer de mama y poder prevenirlas-tratarlas de las
posibles consecuencias derivadas de la intervencion. Es importante
la relacion de independencia que se estable estadisticamente entre
esta ubicacion y la existencia de UPM, donde so6lo un 36% de los pro-
fesionales que ejercen en hospitales con UPM realizan rehabilitacion
a nivel hospitalario y ambulatorio. Dato que indica la escasa atencion
precoz y continuada que se presta a las personas afectadas de cancer
de mama, por lo que no se favorece una actuacion preventiva del lin-
fedema y su seguimiento.

Se contrasta la percepcion de la realizacion de prevencion del linfe-
dema y educacion sanitaria para el 59% de los profesionales, en el
primer caso, y el 88%, en el segundo, en contraposicion a la idea ma-
yoritaria de las personas afectadas de cancer de mama que aseguran
que no se lleva a cabo. Estas hacen referencia a la carencia de un pro-
ceso informativo y formativo sobre el linfedema respecto a aspectos
de prevencion, cuidados, sintomas, cronicidad, etc. Partiendo de la
premisa de que, en general, los médicos tienen los conocimientos
técnicos sobre la patologia del linfedema pero que las pacientes son
las que conviven con ella, la perspectiva con la que se afronta esta
secuela determina las diferentes percepciones en relacion a la pre-
vencion y la educacion sanitaria.

Desconocimiento de la existencia del linfedema tanto a nivel sanita-
rio como social. Las mujeres afectadas denuncian que hay profesio-
nales sanitarios que no conocen esta patologia y sus consecuencias,
convirtiéndose en un condicionante de posibles praxis inadecuadas.
También resaltar que los profesionales que tienen conocimientos so-



bre el linfedema deben ser conscientes de la grave afectacion que
supone en su calidad de vida, ya que afecta a aspectos fisicos, psi-
colégicos, sociales y materiales. Evidentemente, si dentro del propio
ambito sanitario, que es donde se atiende esta secuela derivada del
cancer de mama, encontramos una falta de sensibilidad que ejerce
como barrera para la difusion y conocimiento a nivel social de esta
consecuencia cronica, se continuara obstaculizando su atencién nor-
malizada.

La variabilidad de criterio médico respecto a prevencion, cuidados
y tratamientos del linfedema convierte la posible informacion que
transmiten los profesionales sanitarios en poco clara, confusa y con-
tradictoria. Las personas afectadas son conscientes de la falta de in-
formacion (respecto al linfedema, técnicas quirtrgicas y de recons-
truccion), por lo que reclaman su derecho a estar informadas vy, en
particular, sobre el linfedema ya que les afecta en su calidad de vida.

Valoracion positiva de la informacion: Aun y la percepcion de la va-
riabilidad de informacién recibida, valoran positivamente el acceso
constante a una informacion clara, concisa y adecuada que les permi-
ta tener mas herramientas para afrontar situaciones futuras y que les
facilite el poder decidir. También valoran positivamente el recibir este
tipo de informacion porque les genera seguridad. Nuestra opinion
respecto a la transmision y recepcion de informacion es que debe
existir una responsabilidad compartida entre médico y paciente, te-
niendo en cuenta tanto los derechos y deberes del paciente como las
obligaciones y responsabilidades de los profesionales sanitarios.

El 87% de los profesionales de la muestra tratan a pacientes afecta-
das de linfedema en su centro hospitalario de referencia. Este dato
demuestra que se trata de una patologia con una incidencia mas fre-
cuente de lo que a priori se puede pensar, por lo tanto, requiere de
medios adecuados y necesarios para tratarla. Determinados costes
relacionados con la atencion del linfedema se podrian evitar si se rea-
lizase una adecuada prevencion de manera precoz, continuada y con
evaluaciones sistematizadas.

Al ser el linfedema una secuela cronica con una incidencia innegable
de personas afectadas y constatando, ademas, que servicios priva-
dos cubren el déficit asistencial de los centros sanitarios del SNS, se
hace mas evidente la falta de recursos adecuados para tratar esta
patologia: humanos, técnicos, de infraestructura, econdémicos, etc.
En relacidon a los recursos humanos en el servicio de rehabilitacion,
es importante subrayar la escasez de profesionales especializados en
la prevencion y el tratamiento del linfedema para mejorar la calidad
de la atencidn sanitaria. En general, se valoran los tratamientos reci-
bidos como insuficientes en nimero de sesiones, duracion y tipo de
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técnicas, con lo que se hace evidente la situacion de desequilibrio
entre la cronicidad de esta patologia y la temporalidad asistencial
ofrecida desde rehabilitacion.

El 64% de los profesionales sanitarios asegura que se practica la téc-
nica del ganglio centinela en su centro hospitalario, dato esperan-
zador si tenemos en cuenta que es una herramienta disponible mas
para la prevencion del linfedema. Del resto de centros hospitalarios
donde los profesionales afirman que no se practica esta técnica, la
mayoria (65% del total) demuestra una alta concienciacion al respec-
to al valorarla como “muy importante” para la prevencion.

Respecto a las técnicas de reconstruccion de la mama que se practi-
can actualmente en los hospitales publicos, se constata que el 24%
de los profesionales sanitarios de la muestra desconoce el tipo de
técnicas que se llevan a cabo en su hospital de referencia. Es un dato
que indica la falta de comunicacion entre las diferentes especialida-
des médicas. Ademas, es destacable que el 68% de los profesionales
que desconocen las técnicas practicadas a sus pacientes provenga
del servicio de rehabilitacion, ya que el conocimiento de la técnica
practicada puede determinar el tipo de tratamiento rehabilitador
que se realiza a la paciente.

Tal y como se extrae del analisis estadistico en relacion a la prac-
tica complementaria de las diferentes terapias rehabilitadoras que
se practican actualmente en los centros sanitarios pertenecientes al
SNS, la segunda terapia mas utilizada es el drenaje linfatico manual
(27%). Es significativo que, al contrastarlo con las vivencias de las per-
sonas afectadas de linfedema, esta informacion se ve cuestionada ya
que su experiencia es que tienen que recurrir a servicios privados
o a la propia asociacion de afectadas de la localidad donde residen
para recibir este tratamiento de forma continuada. Esto supone unos
gastos econdmicos complementarios a todos los que comporta el
cancer de mama, con el agravante de que la mayoria de afectados se
encuentra en una situacion de inactividad laboral.

Se constata un bajo nivel de cobertura asistencial en relacion al so-
porte psicologico ofrecido a la paciente y, sobre todo, a los familiares
desde el servicio sanitario publico, debido a una falta de recursos dis-
ponibles. No existe una cultura asistencial compartida en materia de
soporte psicologico al paciente y a su entorno, tal y como lo demues-
tran los altos porcentajes de respuesta de los profesionales sanitarios
en relacion a la no prestacion de este servicio. Asi como que el 21%
de ellos no saben si se ofrece esta terapia a los pacientes y que el 29%
desconoce si se presta a los familiares directos.

Solo un 30% de los profesionales de la muestra considera que la die-
ta es un factor a tener en cuenta para la prevencion del linfedema,



en contraposicion al 60% restante que la valora como “nada o poco
importante” (con un mayor porcentaje para los profesionales del ser-
vicio de rehabilitacion). Subrayamos este aspecto porque es impor-
tante mantener un control sobre la dieta de las personas afectadas
de cancer de mama para que incida en la disminucion de los factores
de riesgo que estan directamente relacionados con el desarrollo del
linfedema.

La incorporacion laboral de las personas afectadas de cancer de
mama, que quieren y pueden hacerlo, es dificultosa. Mas aln para
aquellas personas que han desarrollado un linfedema, ya que las nue-
vas condiciones fisicas que presentan les condiciona el poder llevar
el mismo ritmo de trabajo que antes de su aparicion. A estos condi-
cionantes, hay que anadir las dificultades generadas por la falta de
sensibilidad empresarial con la que a menudo se encuentran, la cual
no les ofrece las condiciones necesarias para lograr una adecuada
reincorporacion.

Por ultimo, es importante resaltar el papel destacado que tienen las
asociaciones de afectadas de cancer de mama para cubrir las nece-
sidades que van presentando estas personas a lo largo del proceso
de enfermedad y su recuperacion. Identificamos las siguientes fun-
ciones:

- Emocional: las ayuda a ser valoradas y aceptadas, comprendi-
das y escuchadas por las demas.

- Informativa: les ofrece informacién y les ayuda a orientarse
para aproximarse a los recursos existentes.

- Socializadora: fomenta las relaciones interpersonales amplian-
do y fortaleciendo su red social de apoyo.

- Instrumental: ayuda a resolver problemas, sirviendo como mo-
delo a otras personas en situaciones similares.

- Asistencial: ofrece servicios sobre consejos alimentarios, fisi-
cos, estéticos, de complementos, etc. Asi como, los ofrecidos
por parte de profesionales contratados, como puede ser el so-
porte psicologico individual, grupal y también a sus familiares;
tratamientos fisioterapéuticos de drenaje linfatico manual,
etc. como consecuencia del déficit asistencial del sistema sa-
nitario publico.
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Después de sintetizar las conclusiones resultantes del estudio, a continua-
cion se proponen una serie de recomendaciones o indicaciones que mejo-
rarfan la calidad asistencial en materia de prevencién del linfedema y, en
consecuencia, aumentarian la calidad de vida de las personas afectadas.

Propuestas de las personas afectadas:

+ Recepcion de informacion respecto al posible desarrollo del linfede-
ma, su prevencion y tratamiento deberia llevarse a cabo o bien du-
rante las continuas visitas previas a la intervencion que se realizan al
cirujano, o bien en el post-operatorio.

+ Lainformacion sanitaria deberfa darse desde al ambito sanitario y, por
parte de cualquier profesional bien formado sobre esta tematica. La
informacion practica basada en la vivencia del cancer de mama y del
linfedema deberia proporcionarse desde la asociacion de afectadas.

- Se debe ofrecer un servicio de atencion psicoldgica desde el mismo
momento en que se comunica el diagnostico de cancer de mama, y
evidentemente, a lo largo de todo el proceso de enfermedad. Es fun-
damental incluir también a los familiares ya que son el entorno inme-
diato de la paciente y configuran el medio propicio o inadecuado para
la adaptacion de todo el nucleo familiar a la situacion de cambio que
representa la enfermedad, sobre todo para las personas afectadas.

« Difusion a nivel sanitario y social de la problematica que representa
el linfedema para las personas afectadas. Asi como, la divulgacion a
nivel social de la afectacion del cancer de mama a los hombres.

« Aumento de los recursos sanitarios existentes: incorporacion de pro-
fesionales especialistas en linfedema en los servicios de rehabilita-
cion de los hospitales publicos, y, ampliacion del numero de sesiones
y duracion de los tratamientos adecuandose a la cronicidad de esta
patologia (en especial el drenaje linfatico manual).

+ Adecuar las condiciones necesarias para la incorporacion laboral de
las personas afectadas de cancer de mama ylo linfedema, de forma
gradual, para la normalizacion social ante la situacion especifica que
presentan estas personas.

Propuestas del colectivo médico:

+ Necesidad de investigacion médica entorno a la patologia del linfedema.

+ Creacion de Unidades de Linfedema en los centros hospitalarios e
incorporacion de profesionales especializados en esta patologia.



- Coordinacion entre los propios profesionales sanitarios del mismo
hospital y entre hospitales de diferentes comunidades autébnomas
respecto a la prevencién y el tratamiento del linfedema. Aspecto que
lo facilitaria si se dispusiera de un protocolo de actuacion unificado y
compartido, que contemple el diagnostico precoz y el seguimiento
adecuado.

+ Mas difusion sanitaria de la patologia del linfedema para conseguir
que se lleven a cabo mas actuaciones preventivas: tanto de concien-
ciacion de la problematica que genere interés para transmitir infor-
macion preventiva a las pacientes, como el aumento de la realizacion
del ganglio centinela como practica para prevenir su posible apari-
cion.

Recomendaciones propias:

+ Creacion de un Registro Nacional de Tumores, concretamente de
cancer de mama para tener un conocimiento exacto de su incidencia
y poder elaborar y planificar programas de actuacion que cubran las
necesidades existentes de las personas afectadas y de los profesio-
nales que las atienden.

+ Creacion de mecanismos de coordinacion y evaluacion de criterios
estandarizados y compartidos a nivel estatal con el fin de homoge-
neizar las 17 realidades desiguales en actuacion que existen en el
Estado espanol.

- Concienciacion a nivel sanitario y a nivel social de la problematica
del linfedema mediante la comunicacion de la necesidad de realizar
prevencion.

+ Fomentar la educacion sanitaria a las personas afectadas, por parte
de los profesionales sanitarios, convirtiéndolas en agentes activos en
la toma de decisiones durante todo el proceso de la enfermedad.

+ Instauracion de la técnica del ganglio centinela en todos los hospita-
les publicos para incidir en la prevencion del linfedema.

+ Creacion de Unidades de Patologia de la Mama en todos los hospita-
les del SNS que permita una asistencia integral y continuada a la pa-
ciente, como consecuencia de un trabajo multidisciplinar. Estas uni-
dades deben integrar los servicios de: ginecologialcirugia, oncologia
(médica y radioterapica), cirugia plastica, rehabilitacion, psicologia,
endocrinologia, anatomia patologica, pruebas para el diagnostico por
la imagen y laboratorio.

- Elaboracion de un protocolo de actuacion del linfedema unificado
y compartido por los profesionales especialistas que atienden a las
personas afectadas de cancer de mama.
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Creacién de espacios habilitados dentro del servicio de rehabilita-
cion para atender el linfedema de manera urgente siguiendo la filoso-
fia de los hospitales de dia. Este facil acceso reduciria la intensidad de
los edemas, la importancia de sus complicaciones y la incertidumbre
y tardanza en cuanto al diagnostico.



Anexos

Parte general

Distribucion de los hospitales de gestion publica en el Estado
espaiiol segtin su funcionalidad asistencial
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Almeria 3 Zamora 1

Cadiz 4 Total 13 13
Cordoba 4 Barcelona 33 1

Granada 4 Girona 8 1

Huelva 3 Lleida 5

Jaén 4 Tarragona 6

Malaga 6 Total 52 2 54
Sevilla 5 Alicante 7

Total 33 33 Castellon 4

Huesca 2 Valencia 10

Teruel 2 Total 21 22
Zaragoza 4 Badajoz 4

Total 8 8 Caceres 3

Asturias 7 Total 7 7
Total 7 7 ACorufia 4

llles Balears 4 Lugo 3

Total 4 4 Orense 3

Las Palmas 4 Pontevedra 3

Tenerife 4 Total 13 13
Total 8 8 Madrid 16

Cantabria 3 Total 16 16
Total 3 3 Murcia 6

Albacete 2 Total 6 6
Ciudad Real 4 Navarra 3

Cuenca 1 Total 3 3
Guadalajara 1 Alava 1

Toledo 2 Guiplizcoa 4

Total 10 10 Vizcaya 3

Avila 1 Total 8 8
Burgos 2 LaRioja 2

Leon 2 Total 2

Palencia 1 Ceuta o
Salamanca 1 Melilla 1

Segovia 1 Total 1 1
Soria 1 215 2 218
Valladolid 3

Fuente: Catdlogo Nacional de Hospitales 2006. Agencia de Calidad del SNS. Ministe-
rio de Sanidad.
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Distribucion de cuestionarios para cada Comunidad Auténoma

cuestionarios cuestionarios % respuesta

hospitales | sobre muestra | recibidos sobre | sobre muestra

CCAA muestra real muestra real
Andalucia 33 89 29 33%
Aragon 8 22 10 45%
Asturias 7 16 11 69%
llles Balears 4 8 2 25%
Canarias 8 22 9 41%
Cantabria 3 6 5 83%
Castilla La Mancha 10 26 11 42%
Castilla Leon 13 36 15 42%
Catalunya 54 124 65 52%
Comunidad Valenciana 22 62 31 50%
Extremadura 7 19 5 26%
Galicia 13 30 10 33%
Comunidad de Madrid 16 38 16 42%
Murcia 6 13 5 38%
Navarra 3 5 2 40%
Pais Vasco 8 19 10 53%
La Rioja 2 5 4 80%
Ceutal/Melilla 1 3 2 67%
Total 218 543 242 45%
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Envio de las cartas explicativas del estudio a las gerencias de
los hospitales seleccionados

Febrero

Andalucia X
Aragon X
Asturias X
llles Balears X
Canarias

Cantabria

Castilla La Mancha

X X X X

Castilla Leon

Catalunya X
Comunidad Valenciana X
Extremadura X
Galicia X
Comunidad de Madrid X
Murcia X
Navarra X
Pais Vasco X
La Rioja X
CeutalMelilla X
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COMUNIDAD
AUTONOMA

Aragon

Asturias
llles
Balears

Canarias

Can-
tabria

Castilla

La
Mancha

Castilla
Leon
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Participacion por provincias y comunidades autonomas
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Almeria 9
Cadiz 12
Cordoba 1
Granada 10
Huelva 9
Jaén 10
Malaga 15
Sevilla 13
Total 89
Huesca 6
Teruel 5
Zaragoza 1
Total 22
Asturias 16
Total 16
llles Balears 8
Total 8
Las Palmas 1
Tenerife 1
Total 22
Cantabria

6
Total 6
Albacete 4
CiudadReal 10
Cuenca 3
Guadalajara 3
Toledo 6
Total 26
Avila
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Leon

Salamanca

3

5

6
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3
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3
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Cartas explicativas del proyecto enviadas a todos los geren-
tes de los hospitales de la muestra

Sr. Barcelona,a de de 2007
Director/gerente

Hospital

Apreciado/a sefior/a,

Nos ponemos en contacto con usted para comunicarle que la Federacion Espa-
fiola de Cdncer de Mama (FECMA) ha iniciado un trabajo de investigacion a nivel
nacional sobre la incidencia del linfedema como consecuencia de la cirugia de
cdncer de mama, con el titulo de “Linfedema: prevencion, tratamiento e inci-
dencia”. E/ objetivo del estudio es conocer los tratamientos que se estdn reali-
zando en los diferentes hospitales, asi como los medios humanos y materiales
disponibles para el tratamiento del Linfedema.

El equipo multidisciplinar de investigacion estd formado por la Sra. Montserrat
Girones (fisioterapeuta y coordinadora del proyecto), la Sra. M#Angels Arenillas
(fisioterapeuta), la Sra. Mar Gonzdlez (socidloga) y la Sra. Laura Salom (fisiote-
rapeuta), las cuales se pondrdn, en breve, en contacto con los profesionales sa-
nitarios responsables de los servicios de rehabilitacién o unidades de patologia
de la mama.

La comunicacion serd via telefénica con la finalidad de que participen en el estu-
dio contestando a un breve cuestionario que previamente se les habra enviado
por correo electroénico.

A la Federacion Espanola de Cancer de Mama (FECMA) le han llegado diferentes
opiniones sobre las carencias en algunos hospitales y la necesidad de reforzar
los medios existentes en otras.

Nos ponemos a su disposicién para cualquier aclaraciéon o ampliacion de infor-
macion que usted crea conveniente.

Las conclusiones de este estudio, que pretende conocer la realidad del linfedema
en la Sanidad Espanola, se hardn llegar a los responsables de las diferentes ad-
ministraciones sanitarias y a los responsables de los hospitales que participen
en el estudio.

Esta investigacion es posible gracias a la colaboracién de Laboratorios Pfizer,
que subvenciona parte del proyecto.

Agradeciendo de antemano su colaboracion, reciba un saludo,
Antonia Gimén Revuelta

Presidenta de la Federacién Espanola de Cancer de Mama



Zuzendari/Gerente Bartzelona,
Jauna

Ospitalea

Jaun/Andre preziatua:

Mamako Minbiziaren Espainiar Federeazioak (FECMA) nazional mailako ikerke-
ta hasi berri duela jakinarazteko zuzentzen gara zuregan. lzenburuz “Linfidema:
prebentzioa, tratamendua eta intzidentzia” duen lan honek, mamako minbi-
ziaren kirurgia linfidemaren intzidentzian duen eraginaz ari da. lkerketaren he-
Iburua ospitaletan egiten ari diren tratamenduak ezagutzea eta material eta
giza baliabideak aztertzea da.

Ikerketaren talde multidiziplinarra Montserrat Girones (fisioterapeuta eta proie-
ktuaren koordinatzailea) M2 Angels Arenillas (fisioterapeuta), Laura Salom (fisio-
terapeuta) eta Mar Gonzdlezek (soziologa) osatzen dute, hauek errehabilitazio
zerbitzuen eta mamako patologia unitateen osasun profesionalekin elkarrizke-
tak laster hasiko dituzte. Elkarrizketak telefonoz egingo dira ikerketan parte har
dezaten, aldez aurretik beraien posta elektronikora bidalitako galde-sorta labur
bati erantzunez.

Mamako Minbiziaren Espainiar Federeazioak ospitale batzuen gabezia salatzen
dituzten iritziak eta dauden baliabideak sendotzeko beharra jaso ditu.

Zure esku jartzen gara edozein argipen edota informazio nahi izatekotan.

Ikerketa honek Espainar Osasunaren barnean Linfidemaren errealitatea ezagutu
nahi du eta bere bitartez jasotzen diren konklusioak Osasun Administrazio ez-
berninen arduradunei eta ikerketan parte hartzen duten ospitalen arduradunei
bidaliko zaizkie.

Ikerketa gauzatzeko ezinbestekoa gertatu da Pfizer Laborategien kolaborazioa,
zeinek proiektuaren parte bat subentzionatu duen.

Zure laguntza aldez aurretik eskertuz, har ezazu agurrik zintzoena,
Antonia Gimon Revuelta

Mamako Minbiziaren Espainiar Federeazioaren Presidentea
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Sr. Barcelona,
Director/gerent

Hospital

Benvolgut/da,

Ens posem en contacte amb voste per comunicar-li que la Federacién Esparnola
de Cdncer de Mama (FECMA) ha iniciat un treball de recerca a nivell nacional so-
bre la incidencia del linfedema com una consequéncia de la cirurgia de cancer de
mama, amb el titol de “Lindefema: incidéncia, prevencid i tractament”. L ‘objetiu
de l'estudi és donar a conéixer els tractaments que es realitzen als diferents
hospitals, aixi com els medis humans i materials disponibles pel tractament del
Linfedema.

L'equip multidisciplinar d’investigacié esta format per la Sra. Montserrat Gironés
(fisioterapeuta i coordinadora del projecte), la Sra. M? Angels Arenillas (fisiotera-
peuta), la Sra. Laura Salom (fisioterapeuta) i la Sra. Mar Gonzdlez (sociologa), els
quals es posaran, en breu, en contacte amb els professionals sanitaris responsa-
bles dels serveis de rehabilitacié o Unitats de patologia de la mama. La comuni-
cacié seravia telefonica amb la finalitat de que participin en l'estudi responent a
un breu qliestionari que préeviamente se’ls hi haura enviat per correo electronic.

A la Federacién Espaniola de Cdncer de Mama li han arribat diferents opinions
respecte les mancances en alguns hospitals i la necessitat de reforgar els medis
existents en daltres.

Ens posem a la seva disposicié per qualsevol aclaracié o ampliacié d'informacié
que estimi convenient.

Les conclusions de l'estudi, que pretén conéixer la realitat del Linfedema en la
Sanitat Espanyola, s'enviara als responsables de les diferents administracions
Sanitaries i als responsables dels hospitals que hagin participat en l'estudi.

Aquesta investigacio és possible gracies a la collaboracié dels Laboratorios Pfi-
zer, els quals subvencionen una part del projecte.

Agraint-li d’'antuvi la seva collaboracié, li saluda atentament,
Antonia Gimon Revuelta

Presidenta de la Federacion Espanola de Cdncer de Mama



Sr.
Director/gerente

Hospital Barcelona,

Apreciado/a sefor/a,

Ponémonos en contacto con vostede para comunicarlle que a Federacion Espa-
fiola de Cancro de Mama (FECMA) iniciou un traballo de investigacién a nivel
nacional arredor da incidencia do linfedema como consecuencia da cirurxia
de cancro de mama, co titulo de “Linfedema: prevencion, tratamento e inciden-

2

cla .

O obxectivo do estudo é conecer os tratamentos que se estan a realizar nos
diferentes hospitais, asi como os medios humanos e materiais disponibles para
o tratamento do Linfedema.

O equipo multidisciplinar de investigacién formado por: D2 Montserrat Gironés
(fisioterapeuta e coordinadora do proxecto), D2 M2 Angels Arenillas (fisioterapeu-
ta), D? Laura Salom (fisioterapeuta) e D? Mar Gonzdlez (socidloga), os cales po-
Aeranse, en breve, en contacto cos profesionais sanitarios responsables dos ser-
vizos de rehabilitacién ou unidades de patoloxia da mama.

A comunicacion serd via telefénica coa finalidade de que participen no estudo
contestando a unha breve enquisa que previamente se teralles enviado por co-
rreo electronico.

A Federacién Espafiola de Cancro de Mama (FECMA) chegdronlle diferentes opi-
nions arredor das carencias nalgtns hospitais e a necesidade de reforzar os me-
dios existentes noutras.

As conclusidns deste estudo, que pretende conecer a realidade do Linfedema na
Sanidade Espanola, faranselle chegar ¢s responsables das diferentes adminis-
tracions sanitarias e s responsables dos hospitais que participen no estudo.

Esta investigacién é posible grazas d colaboracién de Laboratorios Pfizer, que
subvenciona parte do proxecto.

Ponémonos a sta disposicion para calquera aclaracién ou ampliacién da infor-
macion que vostede crea conveniente.

Agradecendo de antemdn a stia colaboracion, reciba un satdo,
Antonia Gimén Revuelta

Presidenta Federacién Espanola de Cancro de Mama
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Referencia cuestionario :
Numero cuestionario : I

o.- Datos identificativos de la persona entrevistada

Titulo del estudio: LINFEDEMA

Nombre y Apellidos:

Sexo: Hombre Mujer
Edad:

Nacionalidad:

Profesion/Especialidad:

Cargo:

Anos de experiencia en el cargo:

Hospitall/Centro Sanitario :

Ciudad:
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Parte Cuantitativa
Cuestionario

Marque en negrita su respuesta.
1.- Enumere los profesionales que forman parte de su equipo, por categorias:

2- En el hospital donde usted trabaja se practica cirugia de Mama?

Si 1
No 2
nsinc X

En caso de respuesta afirmativa:

3.- Qué profesionales la practican? (puede marcar mas de uno, si es el
caso)

cirujano general 1
ginecologos 2
sendlogos 3
otros 4
nsinc X

4.- Nimero de profesionales que operan:

5- Cuantas casos nuevos de Cancer de Mama se intervinieron en 2006?
(aproximadamente)

6- Se operan a hombres?

Si :
No 2
Ns/nc X

7- Qué tipo de técnicas de cirugia mamaria se practican en el hospital?
(puede marcar mas de una opcion, si es el caso)

radical 1
conservadora 2
otras

nsinc X

8- En el hospital, ;se practica la técnica del ganglio centinela?
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Si

No 2
Ns/nc X
Sila respuesta es negativa:

9.- Considera elemental esta técnica para evitar linfedemas?

Poco 1
Mucho 2
Bastante

nsinc X
10- En qué momento se realiza la reconstruccion de la mama?

cuando se extirpa la mama 1
posterior al tratamiento oncologico de quimioterapia

ylo radioterapia 2
depende del caso 3
nsinc X

11- Qué técnicas de cirugia plastica realizan en el hospital? (puede marcar

mas de una, si es el caso)

técnica del dorsal ancho

tram 2
diep 3
implantacién de proétesis 4
otras técnicas g
nsinc X
12- Conoce la técnica de transplante de ganglios linfaticos?

Si 1
No 2
nsinc X
13- Cree necesaria la investigacion sobre esta técnica?

Si 1
No 2




nsinc X

14- En el hospital existe Unidad de Patologia de la Mama?

Si 1

No 2
(pase ala pregunta n®36)

nsinc X

En caso de respuesta afirmativa:

15. Qué servicios forman parte de dicha unidad? (puede marcar mas de
uno, si es el caso)

anatomia patologica 1
ginecologia 2
laboratorio 3
oncologia médica 4
oncologfa radioterapica 5
pruebas de diagnostico por la imagen 6
psicologia 7
rehabilitacion 8
otros 9
16. Las pacientes operadas realizan tratamiento de rehabilitacion?

Si 1
No 2
nsinc X

17. Qué profesional es el encargado de instruir a la paciente en su trata-
miento de rehabilitacion? (puede marcar mas de una, si es el caso)

cirujano 1
enfermera 2
fisioterapeuta 3
médico rehabilitador 4
otros 5
ns/nc X

18. Dénde se inicia la rehabilitaciéon?

203



204

a nivel hospitalario 1

a nivel ambulatorio 2
a nivel hospitalario y ambulatorio 3
otros 4
nsinc 5

19. Se realiza educacién sanitaria (informacién de habitos de salud, con-
ductas saludables, consejos a seguir, etc)?

Si 1
No 2
nsinc X

En caso de respuesta afirmativa:

20. Qué profesional la realiza? (puede marcar mas de una opcion, si es el caso)

cirujano 1
enfermera 2
fisioterapeuta 3
médico rehabilitador 4
otros 5
nsinc X
21.En qué momento se da esta informacion?

cuando la persona afectada esta en el hospital 1
cuando la persona afectada va al ambulatorio 2
en el hospital y a nivel ambulatorio 3
nsinc X

22. Disponen de alglin soporte explicativo (folletos, documental, etc.)
para complementar sus explicaciones a las pacientes?

Si :
No 2
nsinc X

En caso de respuesta afirmativa:

23. Cual?



24. Se le facilita a la paciente?

Si 1
No 2
nsinc X

25. Cual seria el circuito interno del hospital para poner en marcha la re-

habilitacion?

26. En el momento en que la paciente es dada de alta de la sala, realiza

tratamiento rehabilitador a nivel ambulatorio?

Si 1
No 2
ns/nc X
27.En qué momento se inicia la rehabilitacion ambulatoria?

28. Realizan tratamiento preventivo para el linfedema?

Si 1
No 2
ns/nc X

29. Existe algtin protocolo de actuacion sobre el linfedema en el hospital?

Si 1
No 2
nsinc X
30. Desde que afo?

31. Quién ha realizado el protocolo?

cirujano 1
meédico rehabilitador 2
fisioterapeuta 3
enfermera 4
otros 5
nsinc 6

32. Tratan pacientes afectadas de linfedema?

Si
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No 2

nsinc X

En caso de respuesta afirmativa:
33.En qué fase?

fase inicial 1

fase avanzada 2

fase inicial y avanzada

nsinc X

34. Qué tipo de tratamiento realizan para el linfedema?

tratamiento farmacologico 1
mangas compresivas 2
drenaje linfatico manual 3
presoterapia 4
otros 5
nsinc X
35.- Conoce usted el tratamiento con ondas sonoras flowave?

Si 1
No 2
Ns/nc X

(después de contestar esta pregunta pase directamente a la pregunta n® 41)
Preguntas en caso de no existir Unidad de Patologia de Mama:

36. Se realiza algun tipo de consulta a personas afectadas de ésta pato-
logia?

Si 1
No 2
nsinc X

37. Qué tipo de consulta? (puede marcar mas de una opcion, si es el caso)

segunda opinion de cirugia 1
segunda opinion tratamiento oncologico ( quimioterapia, radioterapia...2

tratamiento de rehabilitacion 3




informacion complementaria

N

linfedemas establecidos g
educacion sanitaria 6
otros 7
nsinc X
38. Estas pacientes tienen posibilidad de realizar rehabilitacion?

Si 1
No 2
nsinc X
39. Donde?

en el hospital 1
a nivel ambulatorio 2
en el hospital y a nivel ambulatorio 3
otros 4
nsinc X

40. En caso de iniciar la rehabilitacion en el hospital, qué tipo de rehabili-
tacion se realiza?

41. Si el tratamiento rehabilitador se realiza a nivel ambulatorio, en qué
servicios se trata a las pacientes?

traumatologia 1
servicio de rehabilitacion especializado en patologia de mama ... 2
otros 3
nsinc X

42. Considera que la dieta es un factor esencial durante el tratamiento
oncoloégico para combatir el linfedema?

Nada 1
Poco 2
Mucho 3
Bastante 4
nsinc X

43.- Las pacientes tratadas en este centro llevan a cabo una dieta especi-
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fica paraello?

Si 1
No 2
nsinc X

44. Se da soporte psicologico a las pacientes?

Si :
No 2
nsinc X

45.- ;Y a su entorno familiar?

Si 1
No 2
nsinc X

46.Estaria interesadola en recibir informacion de otros centros y profesio-
nales sanitarios en materia de prevencion y tratamiento del linfedema?

Si 1
No 2
nsinc X

47. Le gustaria anadir algo que crea que es de interés sobre la tematica
del linfedema?

En caso de tener un protocolo de actuacion le agradeceriamos que lo ad-
juntara con el cuestionario.

Aseguramos la confidencialidad de sus datos personales y de la informa-
cion recibida. La explotacion de los datos se realizara de forma agregada,
no quedando expresada la informacion de forma individualizada.

Muchas gracias por su colaboracion!



Analisis Descriptivo
1.- Descripcion de la muestra

sexo de los profesionales participantes en la muestra

Porcentaj Porcentaje
Porcentaje valido acumulado

Vilidos hombre 139 57.4 57.7 57.7
mujer 102 42,1 42,3 100,0
Total 241 99,6 100,0

Perdidos Sistema ! 4

Total 242

nacionalidad del profesional encuestado

Porcentaje Porcentaje
Porcentaje valido | acumulado

Validos
argentina 2 8 .8 1,2
espafiola 237 97.9 979 99,2
italiana 1 4 A4 99,6
uruguaya 1 4 4 100,0
Total 242 100,0 100,0

tipo de profesional que ha contestado el cuestionario

Porcentaje | Porcentaje
Porcentaje valido | acumulado

Validos  ©oncélogo 19,4 19,6 19,6
ginecélogo 47 19,4 19,6 39.2
médico rehabilitador 82 33,9 34,2 73,3
fisioterapeuta 21 8,7 8,8 82,1
cirujano 37 15,3 15,4 97,5
enfermera 1 4 4 97.9
senologo 5 2,1 2,1 100,0
Total 240 99,2 100,0

Perdidos Sistema 2 8

Total 242 100,0
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servicio asistencial que ha colaborado

Porcentaje Porcentaje
Porcentaje valido acumulado

Validos ©oncologia 19,8 19,8
ginecologia 47 * 19,4 393
cirugia 42 * 17,4 56,6
rhb 104 * 430 99,6
7 1 4 4 100,0
Total 242 * 100,0

anos de experiencia en el cargo que ocupa actualmente

Porcentaje | Porcentaje
Porcentaje valido | acumulado

Validos

menos de 5 54 22,3 22,3 28,1
entre 5y 10 60 24,8 24,8 52,9
entre 11y 19 64 26,4 26,4 79,3
entre 20y 25 25 10,3 10,3 89,7
entre 26 y 30 10 4,1 4,1 93,8
mas de 30 13 5.4 5.4 99,2
ns/nc 2 8 8 100,0
Total 242 100,0 100,0

2.- Servicios y asistencia hospitalaria

operacion a hombres por cancer de mama

Porcentaje | Porcentaje
Porcentaje valido | acumulado

Validos 178 73,6 73,6 73,6
no 22 9,1 9,1 82,6
ns/nc 42 17,4 17,4 100,0
Total 242 100,0 100,0

existencia de Unitat de Patologia de Mama en el hospital

Porcentaje | Porcentaje
Porcentaje valido | acumulado

Validos 175 72,3 72,3 72,3
no 58 24,0 24,0 96,3
nslnc 9 3.7 3,7 100,0
Total 242 100,0 100,0



realizacion de consultas a pacientes operadas de cancer de

mama en hospitales sin UPM

Porcentaje Porcentaje
Porcentaje valido | acumulado

96,6

Validos si
ns/nc
Total
Perdidos  Sistema
Total

tipo de consulta
en hospitales
sin UPM

Total

23,1
2 8
58 24,0
184 76,0
242 100,0

segunda opinion de cirugia
segunda opinion tratamiento
oncolégico

tratamiento de rehabilitacion
informacion complementaria
por linfedemas establecidos
por educacion sanitaria

otras

ns/nc

Recuento
% columna

34

100,0

Recuento
% columna
Recuento
% columna
Recuento
% columna
Recuento
% columna
Recuento
% columna
Recuento
% columna
Recuento
% columna
Recuento
% columna

96,6
100,0

17,2
16
27,6
49
84,5
16
27,6
33
56,9
17
29,3
8,6
5,2
58
100,0

d6nde realizan tratamiento rehabilitador en hospitales sin

Porcentaje | Porcentaje
Porcenta_je valido | acumulado

Vilidos  hospital 333 333
ambulatorio 12 5,0 21,1 54,4
hospital y 26 10,7 45,6 100,0
ambulatorio
Total 57 23,6 100,0

Perdidos Sistema 185 76.4

Total 242 100,0
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donde se trata a las pacientes en tratamiento ambulatorio
rehabilitador en hospital con UPM

Porcentaje | Porcentaje
Porcenta_]e valido | acumulado

Validos traumatologia
servicio 1 16 47,9 49:8 51,1
especializado
rhb en patologia
de mama
otros 70 28,9 30,0 81,1
nsinc 44 18,2 18,9 100,0
Total 233 96,3 100,0

Perdidos  Sistema 9 3.7

Total 242 100,0

pacientes operadas que realizan tratamiento de rehabilita-

cién

ntaje Porcentaje
Porcentaje valido | acumulado

Validos 165 68,2 89,7 89,7
no 14 58 7.6 97,3
ns/nc 5 2,1 2,7 100,0
Total 184 76,0 100,0

Perdidos Sistema 58 24,0

Total 242 100,0

donde se inicia la rehabilitacion

Porcentaje | Porcentaje
Porcentaje valido | acumulado

Validos  hospital 285 37,7 37,7
ambulatorio 38 15,7 20,8 58,5
hospital y 66 27,3 36,1 94,5
ambulatorio
otros 1 4 )5 95,1
ns/nc 9 3.7 4.9 100,0
Total 183 75,6 100,0

Perdidos Sistema 59 244

Total 242 100,0




pacientes tratadas por linfedema en el centro hospitalario

Porcentaje
Porcentaje valido

Validos

Perdidos
Total

160
no 16
ns/nc 8
Total 184
Sistema 58
242

66,1
6,6
33

76,0

24,0

100,0

87,0
8,7
43

100,0

Porcentaje
acumulado
87,0

95,7
100,0

fase del linfedema tratado en los centros sanitarios publicos

Porcentaje | Porcentaje
Porcentaje valido | acumulado

Validos

Perdidos

Total

existencia de un protocolo de actuacion del linfedema

inicial
avanzada
inicial y
avanzada
nslnc
Total
Sistema

131

12
168
74

242

2,1
54,1

5,0
69.4
30,6

100,0

11,9
3,0
78,0

7.1
100,0

11,9
14.9
92,9

100,0

Porcentaje Porcentaje
Porcentaje valido acumulado

Validos

Perdidos
Total

no 71
ns/nc 25
Total 183
Sistema 59

242

36,0
29,3
10,3
75,6
24,4

100,0

47,5
38,8
13,7
100,0

47,5
86,3
100,0
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profesionales cirujano Recuento 19

que han elaborado % columna 16,8
:Lf&::?;:lo médico rehabilitador Recuento 74
del linfedema % columna 65,5
fisioterapeuta Recuento 47

% columna 41,6

enfermeria Recuento 11

% columna 9,7

otros Recuento 4

% columna 3,5

nslnc Recuento 27

% columna 23,9

Total Recuento 113
% columna 100,0

se lleva a cabo educacion sanitaria a las pacientes

Porcentaje | Porcentaje
Porcentaje valido | acumulado

Validos 163 67,4 88,6 88,6
no 11 4,5 6,0 94,6
nsinc 10 4,1 5.4 100,0
Total 184 76,0 100,0

Perdidos Sistema 58 24,0

Total 242 100,0

momento en el que se practica la educacion sanitaria

Porcentaje | Porcentaje
Porcentaje valido | acumulado

Validos la paC|ente 25,2 35,1 35,1
estaen

hospital

la paciente 8 33 4,6 39.7
estaen
ambulatorio

anivel 91 37,6 52,3 92,0
hospitalario y
ambulatorio

ns/nc 14 5,8 8,0 100,0
Total 174 71,9 100,0

Perdidos Sistema 68 28,1

Total 242 100,0




el centro sanitario dispone de material explicativo comple-
mentario a la tarea de educar sanitariamente

Porcentaje Porcentaje
Porcentaje valido acumulado

Validos 120 49,6 65,2 65,2
no a4 18,2 23,9 89,1
nsinc 20 8.3 10,9 100,0
Total 184 76,0 100,0

Perdidos Sistema 58 24,0

Total 242 100,0

la paciente tiene acceso a este material explicativo

Porcentaje Porcentaje
Porcentaje valido acumulado

Validos si 17 48,3 83,6 83,6
no 1 4 7 84,3
ns/nc 22 9,1 15,7 100,0
Total 140 57,9 100,0
Perdidos  Sistema 102 42,1
Total 242 100,0
profesional cirujano Recuento 76
que realiza . % columna 43,7
:7::;‘:3:::::3"3 enfermeria Recuento 96
% columna 55,2
fisioterapeuta Recuento 79
% columna 45,4
médico rehabilitador Recuento 84
% columna 48,3
otros Recuento 23
% columna 13,2
ns/nc Recuento 11
% columna 6,3
Total Recuento 174
% columna 100,0
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valoracién de la dieta como factor preventivo para linfede-

Porcen- | Porcentaje | Porcentaje
taje valido | acumulado

Validos Nadaimportante

poco importante 1 18 48,8 48,8 58,3
muy importante 35 14,5 14,5 72,7
bastante importante 37 15,3 15,3 88,0
nsinc 29 12,0 12,0 100,0
Total 242 100,0 100,0

las pacientes tratadas en el hospital llevan una dieta especifi-
ca por motivo del linfedema

Porcentaje Porcentaje
Porcentaje valido | acumulado

Validos
no 162 66,9 66,9 72,7
ns/nc 66 27,3 27,3 100,0
Total 242 100,0 100,0

valoracion de los profesionales sobre la técnica del ganglio
centinela para evitar linfedemas (hospitales donde no se
practica)

Porcen- | Porcenta- | Porcentaje
taje jevalldo acumulado

Vilidos  Poco importante
muy importante 31 1 2,8 34,8 39,3
bastante importante 26 10,7 29,2 68,5
nsinc 28 11,6 31,5 100,0
Total 89 36,8 100,0

Perdidos Sistema 153 63,2

Total 242 100,0




Tablas resultantes de las pruebas estadisticas del ANALISIS ASOCIATIVO

Resultados para la Tabla de contingencia para UPM y prevencién del lin-
fedema

Medidas simétricas

Nominal por nominal Phi 274 ,001
V de Cramer 274 ,001
Coeficiente de contingencia ,264 ,001
Ne de casos validos 184

a)Asumiendo la hip¢dtesis alternativa.
b) Empleando el error tipico asintotico basado en la hipétesis nula.

Resultados de la Tabla de contingencia para UPM y técnica del ganglio
centinela

Medidas simétricas

Nominal por nominal Phi ,559 ,000
V de Cramer ,395 ,000
Coeficiente de contingencia ,488 ,000

Ne de casos validos 242

a)Asumiendo la hipcdtesis alternativa.
b) Empleando el error tipico asintotico basado en la hipétesis nula.

Resultados para la Tabla de contingencia para UPM y educacion sanitaria

Medidas simétricas

Nominal por nominal Phi ,282 ,001
V de Cramer ,282 ,001
Coeficiente de contingencia 271 ,001
N2 de casos validos 184

a)Asumiendo la hip¢étesis alternativa.
b) Empleando el error tipico asintdtico basado en la hipdtesis nula.
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Resultados de la Tabla de contingencia para UPM, ganglio centinela y pre-
vencion

Medidas simétricas

existéncia d’Unitat de Patologia de la Sig. aproximada

si Nominal por nominal  Phi ,185 ,202
V de Cramer 131 ,202
Coeficiente de contingencia 182 ,202

N2 de casos validos 175
nslnc  Nominal por nominal  Phi ,299 ,669
V de Cramer ,299 ,669
Coeficiente de contingencia ,286 ,669

N2 de casos validos 9

a)Asumiendo la hipdtesis alternativa.
b) Empleando el error tipico asintético basado en la hipdtesis nula.

Resultados para la Tabla de contingencia de UPM y doénde se realiza la
rehabilitacion

Pruebas de chi-cuadrado

. asintética (bilateral)

Chi-cuadrado de Pearson 5,141% 4 273
Razén de verosimilitud 5,057 4 ,282
Asociacion lineal por lineal 1,362 1 243
N2 de casos validos 183

* 6 casillas (60,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,05.

Medidas simétricas

[ I [

Nominal por nominal  Phi 168 273
V de Cramer ,168 1273
Coeficiente de contingencia 165 273
N2 de casos validos 183

a)Asumiendo la hipdtesis alternativa.

b) Empleando el error tipico asintético basado en la hipdtesis nula.



Resultados para la Tabla de contingencia de UPM y tipologia de servicio de
rehabilitacion ambulatoria

Medidas simétricas

T | sigaproiman

Nominal por nominal Phi ,238 ,040
V de Cramer ,168 ,040
Coeficiente de contingencia ,231 ,040
N¢ de casos validos 233

a)Asumiendo la hipotesis alternativa.
b) Empleando el error tipico asintdtico basado en la hipdtesis nula.

Resultados de la Tabla de contingencia de prevencion y donde se inicia la
rehabilitacion

Medidas simétricas

| e

Nominal por nominal Phi 1335 ,009
V de Cramer 1237 009
Coeficiente de contingencia 317 ,009
N2 de casos validos 183

a)Asumiendo la hipdtesis alternativa.
b) Empleando el error tipico asintético basado en la hipdtesis nula.

Resultados de la Tabla de contingencia de prevencion del linfedema y el

tipo de servicio de rehabilitacion ambulatoria donde se lleva a cabo el tra-
tamiento

Medidas simétricas

Nominal por nominal Phi 411 ,000
V de Cramer ,291 ,000
Coeficiente de contingencia ,380 ,000
Ne de casos validos 177

a)Asumiendo la hip¢dtesis alternativa.
b) Empleando el error tipico asintdtico basado en la hipétesis nula.
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Resultados del analisis loglineal modelo saturado

Observed, Expected Frequencies and Residuals.

GANGLICE si
UNITATMA si
PREVENCI si 83,0 80,0 3,03 34
PREVENCI no 40,0 41,8 -1,82 -,28
PREVENCI nsinc 12,0 13,2 -1,21 =33
UNITATMA no
PREVENCI si ,0 4 ,00 ,00
PREVENCI no ,0 E ,00 ,00
PREVENCI ns/nc ,0 4 ,00 ,00
UNITATMA ns/nc
PREVENCI si ,0 1,2 -1,18 -1,09
PREVENCI no 1,0 6 38 48
PREVENCI ns/inc 1,0 2 ,80 1,82
GANGLICE no
UNITATMA si
PREVENCI si 21,0 17,8 3,23 77
PREVENCI no 8,0 9,3 -1,29 -42
PREVENCI ns/nc 1,0 2,9 -1,93 -1,13
UNITATMA no
PREVENCI si 0 K ,00 ,00
PREVENCI no ,0 | ,00 ,00
PREVENCI nsinc ,0 , ,00 ,00
UNITATMA nsinc
PREVENCI si ,0 K ,00 ,00
PREVENCI no ,0 K ,00 ,00
PREVENCI nsinc ,0 K ,00 ,00
GANGLICE nsinc
UNITATMA si
PREVENCI si 3.0 59 -2,92 -1,2
PREVENCI no 6,0 3,1 2,90 1,65
PREVENCI nsinc 1,0 1,0 ,02 ,02
UNITATMA no
PREVENCI si ,0 K ,00 ,00
PREVENCI no ,0 K ,00 ,00
PREVENCI ns/nc ,0 K ,00 ,00
UNITATMA nsinc
PREVENCI si 2,0 4,1 -2,15 -1,05
PREVENCI no 2,0 2,2 -17 =11
PREVENCI nsinc 3,0 7 2,32 2,80
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GANGLICE
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI

GANGLICE
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI

GANGLICE
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI

The final model has generating class

GANGLICE*UNITATMA

PREVENCI

The Iterative Proportional Fit algorithm converged at iteration o.

The maximum difference between observed and fitted marginal totals is
and the convergence criterion is

Observed, Expected Frequencies and Residuals.
| Factor | Code| OBScount| _EXPcount| _Residual | _StdResid]

si

83,0
40,0
12,0

21,0
8,0
1,0

3,0
6,0

1,0

2,0
2,0

3,0

80,0
41,8
13,2

17,8
9.3
2,9

5.9
3,1
1,0

3,03
-1,82
-1,21

3,23
-1,29
-1,93

-2,15
-17
2,32

134
-,28
=33

-1,09
48
1,82

-1,05
=11
2,80



Estimates for Parameters.

,58874
-59013
,14205
-,03017
49115
-,08765
-,36501

,09012

-,59618
-1,04184
-1,24729
-1,33318

-,67863

-93989
-1,61930
-1,29585

| Coeff.| __std.Err.| __ZValue| LowergsCl|_UppergsCl

1,10810

155965
1,44222
1,29276
1,13246

,85943
1,11086

1,42076

GANGLICE*UNITATMA*PREVENCI

1 12559615184 143476
2 -,2410949351 ,40855
3 ,0974624029 ,68610
4 -,0202134666 ,66988
5 ,2269169995 ,46201
6 -,0402301004 ,45901
7 -2542194339 69647
8 ,0624561642 ,69301
GANGLICE*UNITATMA

Parameter Coeff. Std. Err.
1 ,9292821074 ,30097
2 -4218445637 47837
3 10537974952 133662
4 ,3821018386 ,49270
1 -,0974624029 141765
2 ,0202134666 ,39044
3 12542194339 143448
4 -,0624561642 142891

UNITATMA*PREVENCI

1 ,5709884669
2 12194777190
3 -1447332993
4 -1520799735

131419
,30404
148390

47799

GANGLICE

1 14218445637
2 -,3821018386

UNITATMA

,28406

Z-Value Lower 95 CI Upper 95 CI
3,08765 133939 1,51918
-88184 -1,35945 ,51576
115982 -60597 171357
77553 -58358 1,34779
-,23336 -,91606 72114
05177 - 74506 ,78548
,58511 -,59736 1,10580
*,14561 -,90313 ,77822
1,81732 -,04483 1,18680
,72188 -37644 81539
-,29909 -1,09319 ,80372
-,31816 -1,08895 ,78479
1,48506 13491 ,97860

-1,24230 -98495 ,22075

130758

Parameter
1

2

1,6557637822
-1,236882477

PREVENCI

Parameter
1

2

11447332993
11520799735

222

122417
134040

,29328
128343

738619
-3,63357

149349
153657

1,21639
-1,90407

-,43010
-40344

| Coeff. | std.Er.| __ZValue | LowergsCl|_UppergsCi

2,09514
-56969

| Coeff. | std.Er. | ZValue | LowergsCl|_UppergsCi

71957
,70760



Resultados del anélisis log-lineal modelo personalizado

Resultados del analisis loglineal modelo personalizado

The final model has generating class

PREVENCI
GANGLICE*UNITATMA

The Iterative Proportional Fit algorithm converged at iteration o.
The maximum difference between observed and fitted marginal totals is 1000

and the convergence criterion is ,250

Observed, Expected Frequencies and Residuals.

GANGLICE
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI

GANGLICE
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI
UNITATMA
PREVENCI
PREVENCI
PREVENCI

si
si
si 83,0 80,0 3,03 34
no 40,0 41,8 -1,82 -,28
ns/nc 12,0 13,2 -1,21 -33
no
si ,0 4 ,00 ,00
no 0 , ,00 ,00
ns/inc 0 4 ,00 ,00
ns/nc
si ,0 1,2 -1,18 -1,09
no 1,0 6 38 48
ns/nc 1,0 X ,80 1,82
no
si
si 21,0 17,8 3,23 77
no 8,0 9.3 -1,29 42
ns/nc 1,0 2,9 -1,93 -1,13
no
si ,0 g ,00 ,00
no ,0 g ,00 ,00
nsinc ,0 K ,00 ,00
ns/nc
si ,0 K ,00 ,00
no ,0 ; ,00 ,00
nsinc ,0 K ,00 ,00
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Observed, Expected Frequencies and Residuals.

GANGLICE ns/nc
UNITATMA si
PREVENCI si 3,0 5,9 -2,92 -1,20
PREVENCI no 6,0 3,1 2,90 1,65
PREVENCI nsinc 1,0 1,0 ,02 ,02
UNITATMA no
PREVENCI si 0 ,0 ,00 ,00
PREVENCI no ,0 ,0 ,00 ,00
PREVENCI ns/nc ,0 ,0 ,00 ,00
UNITATMA ns/nc
PREVENCI si 2,0 4,1 -2,15 -1,05
PREVENCI no 2,0 2,2 -17 =11
PREVENCI ns/nc 3,0 7 2,32 2,80
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Parte Cualitativa

Ficha para las participantes en el Grupo de Discusion

O.-

1.-

2.-

Nombre y Apellidos _______

;Operada en hospital publico? si/ no

;Cuanto tiempo ha pasado desde que la operaron por Cancer de Mama?
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Estructura del guion para la entrevista biografico-narrativa

1.-Preguntainicial: “ Me gustaria que me explicara todo lo que usted quie-
ra de su experiencia con el cancer de mama”.

2.- Preguntas internas: depende de los temas expuestos por el entrevista-
do pero el interés se centra en todo lo referente a su experiencia vivida
como paciente, del género masculino, de cancer de mama y la cotidianei-
dad habiendo desarrollado un linfedema.

3.- Preguntas externas: en el caso que no se haya hablado se motivaria
la conversacion para hablar de los siguientes temas relacionados con los
objetivos del estudio:

Informacion recibida sobre el linfedema desde el sistema sanitario
publico (hospitallambulatorio): tipo de informacion relacionada con
la prevencion, tratamiento y desarrollo del linfedema, secuelas fisicas
que se pueden presentar, mentalizacion de cronicidad, participacion
activa en las elecciones junto con su médico respecto cualquier deci-
sion a lo largo de todo el proceso de la enfermedad, tipo de comuni-
cacién con el equipo médico, recepcion de otro tipo de informacion
relacionada con la dieta, habitos de salud, etc. Si ha recibido informa-
cion fuera del sistema sanitario publico.

Circuito de transmision de la informacion: qué profesionales sanita-
rios le han transmitido informacion y de qué tipo, en qué momento,
dénde y forma de comunicacion.

Soporte psicolégico: conocimiento de este servicio dentro del hos-
pital publico de referencia, valoracion de la posibilidad de utilizarlo
tanto para él como para sus familiares mas directos (mujer e hijos),
ambitos desde los cuales ha recibido apoyo.

Vida cotidiana: influencia del cancer y del linfedema en aspec-
tos fisicos (cambios en el cuerpo, aparicion de dificultades fisicas-
movilidad,etc), influencia en aspectos psicolégicos, influencia en as-
pectos sociales (relacion con la pareja, hijos, companeros de trabajo,
amistades, familiares,..), influencia en aspectos materiales (repercu-
siones en la economia doméstica por tener un linfedema, gastos ex-
traordinarios).



Estructura del guion de trabajo para las sesiones de los grupos
de discusion

1.- Informacion que se recibe desde el ambito sanitario

N
]

de las secuelas fisicas que pueden presentar por la operacion de can-
cer de mama.

de prevencion-tratamiento-desarrollo del linfedema
de tener la caracteristica de ser enfermedad crénica

informacion a ellas como pacientes o también a familiares, conjun-
tamente

tipo comunicacion con el médico: explicaciéon de opciones para esco-
ger la paciente, se hizo entender,...

seleccion voluntaria de la técnica quirurgica que les han practicado

recepcion de algun otro tipo de informacion, a parte de la médica:
endocrino-dieta, ejercicios preventivos linfedema,...

.- Circuito de transmision de la informacion

qué profesionales les dieron la informacion sobre: enfermedad, se-
cuelas psiquicas y fisicas, otra informacion,..

en qué momento del proceso de la enfermedad: diagndstico, opera-
cion, tratamiento...alin hoy se informan de cosas.

donde recibieron la informacion, de qué manera (hablado, con algtn
tipo de material de soporte,..)

informacion recibida de fuera del ambito sanitario: papel de las aso-
ciaciones

3.- Soporte psicologico

han recibido soporte del servicio psicolégico del hospital donde se
operaron, existe este servicio (valoracion de la existencia de este ser-
vicio), de forma individual o familiar,...

han tenido soporte desde otros ambitos como asociacion, por con-
tacto con amistades, a través de algun familiar,...

4.- Vida cotidiana

aspectos fisicos: cambios sufridos en el cuerpo, dificultades apareci-
das, influencia de la imagen sobre el estado psicologico.

aspectos psicologicos: autoestima, percepcion de feminidad=imagen
corporal
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+ aspectos sociales: relacion con la pareja, con los hijos, con resto de
familiares, con las amistades, con los companeros de trabajo

+ aspectos materiales: como influye el desarrollar esta enfermedad y
también un linfedema en la economia familiar, hay repercusiones
economicas.

5.- Aspectos que funcionan correctamente dentro del ambito sanitario.

6.- Aspectos que debieran mejorar o incorporacion de nuevos servicios en
los centros sanitarios.
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