
Estudio sobre las necesidades y expectativas de la población

del Maresme con relación a lo que puede ofrecer la Associació

Vilassar de Dalt Contra el Càncer

Laia Gómez Vicente

Directora: Dra. Esther Cabrera Torres

Trabajo de final de Grado

Grado en Enfermería

Curso: 2022-2023



Agradecimientos

Realmente, no sé en qué momento he podido llegar hasta aquí, ni cómo me encuentro escribiendo

estos agradecimientos. De hecho, me parece que hace dos días empezaba mis tan deseados y

esperados estudios en Enfermería y todavía recuerdo perfectamente, como si a fuego se me quedase

grabada, una frase de nuestra apreciada Carolina Chabrera: "Las personas que sois hoy, seréis

completamente diferentes al acabar el grado" y la Laia de 19 años pensó que realmente tampoco

podía cambiar demasiado en tan poco tiempo, pero lo cierto es que sí. He podido vivir infinidad de

experiencias durante los estudios, he conocido a personas increíbles, que ahora son familia, he

sentido por primera vez en mi vida que estoy donde quiero estar. Decir que estos últimos meses han

sido durillos, con muchos altibajos, donde la ansiedad e inseguridad han sido mis fieles compañeras.

Me han surgido constantes dudas sobre mi capacidad y valía para sacar dignamente este proyecto

hacia adelante, he tenido la sensación de que no iba a acabar nunca, que este maravilloso estudio se

me quedaba grande, que nunca iba a estar lo suficientemente bien (un saludo a todas las

impostoras). Pero a pesar de todo, he podido aprender mucho y me ha servido para reafirmar que

me encanta la investigación y que es el camino que quiero seguir en mi carrera profesional.

Este estudio no sería una realidad sin la Dra. Esther Cabrera, ella confió en mí al proponerme este

proyecto, me ha acompañado y aconsejado y he tenido la suerte de poder aprender de su amplia

experiencia y conocimientos. No tengo palabras para agradecer todas las oportunidades que me has

dado, solo espero que te sientas orgullosa del trabajo realizado. Agradecer también a Alba, Dani y

Lluis, gracias por enseñarme tanto y ser tan increíbles en todo lo que hacéis, me demostráis que la

investigación en Enfermería es una realidad. A mis amigas, Araceli, mi compi de aventuras, Mari, la

confidente oficial y la sabia del grupo y Roro, la calma personificada. Y como no, a mi mami, aunque

estés lejos has sido y eres un apoyo fundamental para mí, realmente te lo debo todo, gracias por

brindarme la oportunidad de estudiar, como siempre dices, es la mejor herencia que nos puedes dar.

A papá, siento que hayas tenido que aguantar mis momentos de agobio y malhumor, gracias por

comprenderme y apoyarme. A Shei, sé que saldrás de esta y espero estar más presente

próximamente, sabes que se me da bien cuidar desde mi rol como enfermera, pero no sé cómo

hacerlo con los que más quiero. Y, sobre todo, a mi Nana, no sabes lo que te echo de menos y como

me hacen falta tus abrazos, siempre te llevaré en mí y todo lo que soy, te lo debo a ti.

No puedo acabar estos agradecimientos de otra manera que no sea como la buena Motomami que

soy, con un fragmento de "Sakura", de Rosalía, mi fuente de inspiración y desconexión, la música es

mi vida: La que sabe, sabe que si estoy en esto es para romper y si me rompo con esto, pues me

romperé. ¿Y qué? Solo hay riesgo si hay algo que perder. Las llamas son bonitas porque no tienen

orden y el fuego es bonito porque todo lo rompe.

1



ÍNDICE

ÍNDICE DE ABREVIATURAS 4

ÍNDICE DE TABLAS Y FIGURAS 5

RESUMEN 6

1. INTRODUCCIÓN 8

1.1. Epidemiología del cáncer 8

1.2. Revisión de la literatura 8

1.2.1. El impacto de cáncer en las personas y sus familias 8

1.2.2. Cuando aparece el cáncer: las necesidades percibidas 9

1.2.3. Enfoque social del cáncer: el asociacionismo y las sociedades cuidadoras 9

1.2.4. Papel de la figura enfermera en el proceso del cáncer 10

1.3.1. Modelo de necesidades de Virginia Henderson 11

1.3.2. Modelo conceptual propuesto para el estudio 12

2. JUSTIFICACIÓN 14

3. OBJETIVOS 15

3.1. Objetivo general 15

3.2. Objetivos específicos 15

3.3. Pregunta de investigación 15

4. METODOLOGÍA 16

4.1. Diseño Estudio 16

4.2. Población de estudio 16

4.2.1. Población y ámbito de estudio 16

4.2.2. Criterios de inclusión 16

4.2.3. Criterios de exclusión 16

4.2.4. Selección de la muestra 16

4.2.5. Tamaño de la muestra 16

4.3. Variables del estudio 17

4.4.1. Cuestionario de datos sociodemográficos 18

4.4.2. Ocupación del tiempo libre 18

4.4.3. Estado de salud 19

4.4.4. Actividades de la Asociación Vilassar de Dalt Contra el Càncer 22

4.4.5. Propuestas formativas para la AVDDCC 22

4.5. Procedimiento 23

4.6. Estrategia de análisis y métodos estadísticos 24

4.8. Aspectos éticos 24

4.9. Limitaciones 25

5. RESULTADOS 26

6. DISCUSIÓN 36

7. CONCLUSIONES 45

9. CRONOGRAMA 47

10. BIBLIOGRAFÍA 48

2



11. ANEXOS 56

ANEXO 1: Carta informativa del estudio para las personas participantes en el estudio 56

ANEXO 2: Consentimiento informado 57

ANEXO 3: Cálculo de resultados de la EQ-5D-5L 57

ANEXO 4: Tabla de artículos de la Revisión de la Literatura indexados en JCR 59

ANEXO 5: Enlace al eCRD de REDCap 60

ANEXO 6: Palabras clave 60

3



ÍNDICE DE ABREVIATURAS

● ABVD: Actividades Básicas de la Vida Diaria

● AECC: Asociación Española Contra el Cáncer

● AVDDCC: Associació Vilassar de Dalt contra el Càncer

● C-TTO: Composite Time Trade Off

● CVRS: Calidad de Vida Relacionada con la Salud

● CWS: Cancer Worry Scale

● DCE: Discrete Choice Experiments

● ECHI: listado de indicadores de salud de la Comunidad Europea

● eCRD: cuaderno de recogida de datos electrónico

● CRD: cuaderno de recogida de datos

● EPC: Escala de Preocupación por el Cáncer

● ESCA: Enquesta de Salut de Catalunya

● ESCST: Escuela Superior de Ciencias de la Salud del TecnoCampus

● EUROQol-5D-5L: Escala de calidad de vida relacionada con la salud

● EVA: Escala Visual Analógica

● H0: Hipótesis nula

● H1: Hipótesis alternativa

● H: hombre

● IC: Intervalo de confianza

● IoT: Internet of Things

● Idescat: Instituto Catalán de Estadística

● IP: Investigadora principal

● M: mujer

● OMS: Organización Mundial de la Salud

● OSSS-3: Escala de Apoyo Social Percibido Oslo 3

● QoL: Calidad de vida

● REDCap: Research Electronic Data Capture

● TIC: Tecnologías de la Información y Comunicación

4



ÍNDICE DE TABLAS Y FIGURAS

TABLAS

● Tabla 1. Las 14 necesidades de Virginia Henderson

● Tabla 2. Relación entre las necesidades de estudio y las necesidades de Henderson

● Tabla 3. Variables del estudio

● Tabla 4. Interpretación de la puntuación de la EQ-5D-5L

● Tabla 5. Interpretación de la puntuación de la OSSS-3 según Bøen et al.

● Tabla 6. Características generales de la muestra

● Tabla 7. Necesidades de las personas con cáncer y/o sus familiares según la población

general

● Tabla 8. Frecuencias absolutas de las puntuaciones de la EPC

● Tabla 9. Frecuencias absolutas de los resultados de la EQ-5D-5L

● Tabla 10. Clasificación de las actividades del 1 al 10

● Tabla 11. Clasificación de las propuestas del 1 al 17

● Tabla 12. Conjunto de valores del EQ-5D-5L para el contexto español

FIGURAS

● Figura 1. Diagrama del marco conceptual del estudio adaptado del Modelo de Henderson

● Figura 2. Diagrama de flujo de la muestra

● Figura 3. Actividades realizadas en el tiempo libre

● Figura 4. Cuidador/a principal de algún familiar enfermo/a

● Figura 5. Estado de salud percibido

● Figura 6. Tipos de cáncer de familiares/conocidos de la muestra

● Figura 7. Puntuación de la OSSS-3 distribuida por sexos

● Figura 8. Estados de salud de la EQ-5D-5L distribuidos por sexos

● Figura 9. Problemas salud crónicos

● Figura 10. Propuestas realizadas por los/as participantes

5



RESUMEN

Introducción: El cáncer impacta tanto a las personas afectadas por la enfermedad como a sus

familiares y allegados/as, generando nuevas necesidades e insatisfacción de otras. El enfoque social y

comunitario del cáncer, a través del asociacionismo, aborda las necesidades sociales, emocionales y

espirituales. Combinado con la atención sanitaria, este enfoque permite brindar una atención

integral, dónde la figura de la enfermera desempeña un papel fundamental como nexo de unión.

Objetivo: Conocer las expectativas y necesidades de la población del Maresme en relación con lo que

puede ofrecer una asociación contra el cáncer.

Metodología: Estudio observacional descriptivo de corte transversal. Se elaboró un cuaderno de

recogida de datos mediante el aplicativo REDCap, el cual fue heteroadminsitrado a 103 personas del

Maresme. Se aplicó el test One-Way ANOVA de Kruskal-Wallis para analizar las correlaciones y el test

X2 para proporciones.

Resultados: El 88,3% de la muestra considera el apoyo social como la necesidad principal. La

puntuación media de la EPC es de 9,43 (DS土 3,29). El 62,1% de la muestra ha afirmado tener un

familiar o conocido/a con cáncer, siendo el más prevalente el cáncer de mama (35,1%). La media de

puntuación en la escala OSSS-3, ha sido de 11,4 (DS土 2,06). El 71,8% de las personas encuestadas

percibe su salud como buena. El 46,6% mediante la EQ-5D-5L, ha obtenido el estado de salud 11111

(IS=0). Se ha encontrado relación entre preocupación por el cáncer/apoyo social (p <0,001). La

psicooncología (72,8%) y el apoyo profesional (89,4%) han sido las actividades y propuestas mejor

valoradas.

Conclusión: Las principales necesidades encontradas son de carácter emocional, social y espiritual.

Por lo tanto, se plasma la necesidad de integrar un enfoque social o comunitario en la atención

convencional del cáncer, brindado por las asociaciones de lucha contra el cáncer.

Palabras clave: Evaluación de necesidades; Agencias Voluntarias de Salud ; Voluntarios/as; Población;

Neoplasia; Apoyo social; Apoyo comunitario
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ABSTRACT

Introduction: Cancer impacts both the people affected by the disease and their families and loved

ones, generating new needs and unmet ones. The social and community approach to cancer, through

partnership, addresses social, emotional and spiritual needs. Combined with health care, this

approach enables comprehensive care to be provided, where the nurse plays a key role in facilitating

the integration of this approach.

Objective: To know the expectations and needs of the population in Maresme regarding what an

cancer association can offer.

Methodology: Descriptive cross-sectional observational study. A data collection booklet was

developed using the REDCap application, which was heteroadministered to 103 individuals from

Maresme. The Kruskal-Wallis one-way ANOVA test was used to analyze correlations, and the X2 test

was used for proportions.

Results: The 88.3% of the sample considers social support as the main need. The average score on

the EPC scale is 9.43 (SD ± 3.29). The 62.1% of the sample has reported having a family member or

acquaintance with cancer, with breast cancer being the most prevalent (35.1%). The average score on

the OSSS-3 scale was 11.4 (SD ± 2.06). The 71.8% of the surveyed individuals perceive their health as

good. The 46.6% throgh the EQ-5D-5L obtained a health state of 11111 (IS = 0). A relationship has

been found between cancer concern/social support (p <0.001). Psycho-oncology (72.8%) and

professional support (89.4%) have been the most highly rated activities and proposals.

Conclusion: The main needs are emotional, social, and spiritual. Therefore, this shows the need to

integrate a social or community approach into conventional cancer care, provided by cancer support

organizations.

Key words: Needs Assessment; Voluntary Health Agencies; Volunteers; Population; Neoplasms;

Social support; Community support
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1. INTRODUCCIÓN

1.1. Epidemiología del cáncer

El cáncer, también conocido como neoplasia o tumor, es una enfermedad provocada por la alteración

de sistemas biológicos relacionados con la homeostasis (Moik F y Ay C, 2022). Según el informe "Las

cifras del cáncer en España 2022" de la Sociedad Española de Oncología Médica (SEOM, 2022), se ha

observado un aumento en los casos de cáncer en el país, alcanzando los 280.100 casos. Los más

diagnosticados son el cáncer de próstata en hombres (30.884 casos) y el cáncer de mama en mujeres

(34.750 casos). En Cataluña, hubo 44,599 nuevos casos en 2020, con 18.880 en mujeres y 25.719 en

hombres (Observatorio del Cáncer de la AECC, 2021).

En España, hay alrededor de 1.500.000 supervivientes de cáncer. El cáncer de próstata en hombres

(259,788 casos) y el cáncer de mama en mujeres (516,827 casos) son los más prevalentes en 2020. La

supervivencia en España es similar a la de países vecinos y se ha duplicado en los últimos 40 años,

con una tendencia al aumento futuro (SEOM, 2022). En Cataluña, los tipos de cáncer más frecuentes

son el colorrectal (13,76%), el de mama (12,13%), el de próstata (11,72%), el de pulmón (10,11%) y

otros tipos de cáncer de piel (7,90%) (Observatorio del Cáncer de la AECC, 2021).

El cáncer fue la segunda causa de muerte en España en 2020, con 112.741 fallecimientos (22.8%).

Fue la principal causa de muerte en hombres (26,9%, 67.247) y la segunda en mujeres (18,6%,

45.494) (SEOM, 2022). En Cataluña, hubo 17.373 defunciones en 2020, con 10.603 hombres y 6.770

mujeres (Observatorio del Cáncer de la AECC, 2021).

1.2. Revisión de la literatura

1.2.1. El impacto de cáncer en las personas y sus familias

El cáncer impacta directamente en los aspectos biopsicosociales de la salud y el bienestar, tanto de

los pacientes como sus familiares, suponiendo un problema de salud pública (Faraci P y Bottaro R,

2022). Según el estudio "Living with cancer" de la Canadian Partnership Against Cancer (2018), el

cáncer representa un cambio vital inesperado al que las personas afectadas y su entorno social

deben adaptarse. Este impacto varía según características sociodemográficas y va más allá del

diagnóstico o la enfermedad activa.

La necesidad de información se relaciona con el impacto negativo del cáncer en el control de la vida,

afectando la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), la salud en general y el funcionamiento
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social (DeRouen M.C. et al., 2015). Además, puede afectar la religión y/o espiritualidad, siendo

experimentado de forma positiva por la mayoría de los supervivientes (Canada et al., 2020).

El rol de cuidador/a puede ser disruptivo y causar problemas psicológicos, pero también puede ser

significativo y empoderante. Aquellos/as con capacidad para desvincularse de objetivos inalcanzables

presentan niveles más bajos de ansiedad y estrés, y si establecen nuevos objetivos, se reduce la

depresión (Majestic C y Eddington K. M, 2019).

1.2.2. Cuando aparece el cáncer: las necesidades percibidas

En la revisión sistemática de Wang T et al. (2018) se recogieron un total de 12 necesidades

insatisfechas en pacientes oncológicos, como pueden ser las físicas, psicológicas, de atención y apoyo

al/la paciente o sociales. También se detectaron un total de 7 necesidades insatisfechas en los y las

cuidadores/as, destacando las de información, psicológicas o espirituales y sociales. Tanto en

pacientes oncológicos/cas como en cuidadores/as se ha detectado depresión, ansiedad y angustia

como factores asociados a las necesidades insatisfechas (Hart N et al., 2022). Además, las

características sociodemográficas como el sexo femenino o la edad avanzada son un importante

factor para la aparición de la ansiedad y la depresión (Erdoğan Yüce G et al., 2021).

En el estudio de Williams G.R et al. (2019), encontraron que el 67,5% de la muestra mostró al menos

una necesidad de apoyo social, siendo las más predominantes la de apoyo de profesionales

sanitarios/as (39,2%) y la de información (36%). Determinadas características sociodemográficas

como el ingreso familiar anual bajo, menor educación o etnia negra, favorecen el aumento de las

necesidades de apoyo social.

1.2.3. Enfoque social del cáncer: el asociacionismo y las sociedades cuidadoras

En la sociedad actual, es necesario promover el cambio hacia sociedades cuidadoras que valoren el

cuidado como aspecto fundamental y combatan la soledad no deseada (Camps V, 2021)

(Segura-Benedicto A et al., 2021). Las redes secundarias se muestran claves en este cambio,

destacando el asociacionismo. Las asociaciones de lucha contra el cáncer, son organizaciones sin

ánimo de lucro que buscan mejorar la calidad de vida de los afectados, brindar apoyo social y

compartir información basada en evidencia (Garrity K, 2018) Además, fomentan el empoderamiento

del/la paciente, mejorando el afrontamiento y la calidad de vida (Lauzier S et al., 2014), y

proporcionan un espacio para la ayuda mutua y el apoyo emocional (Quale D.Z, Bangs R, 2015).

El voluntariado es una herramienta esencial en este contexto, ya que permite la conexión entre

personas y el apoyo no clínico. El voluntariado se define como la acción de ofrecer tiempo y apoyo
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sin ánimo de lucro para ayudar a los demás o a la comunidad (Turk A et al., 2022). Contribuye al

desarrollo de un sentido de colectividad y beneficia a la comunidad en general (Gray D y Stevenson

C, 2019).

En el caso específico de la Associació Vilassar de Dalt contra el càncer (AVDDCC), una organización sin

ánimo de lucro ubicada en Vilassar de Dalt, en la comarca del Maresme, su objetivo principal es

brindar apoyo y acompañamiento a pacientes con cáncer y sus seres queridos desde el momento del

diagnóstico. Además, realiza actividades de divulgación para la prevención de enfermedades y la

mejora de la salud (AVDDCC, 2021).

1.2.4. Papel de la figura enfermera en el proceso del cáncer

Las enfermeras desempeñan un papel crucial en el cuidado integral de los pacientes con cáncer,

actuando como enlace entre la atención clínica y el apoyo social. Su labor incluye; abordar las

necesidades de los/as pacientes, proporcionar cuidados integrados, establecer una comunicación

efectiva y ofrecer apoyo, educación y asesoramiento (Young A. M et al., 2020). Una relación de apoyo

y empatía entre el paciente y la enfermera puede mejorar la eficacia de la intervención (Tuominen L

et al., 2019). Además, se ha observado que las enfermeras están comprometidas en la evaluación de

necesidades (Williamson S et al., 2021) y en fomentar el apoyo entre iguales (peer-to-peer) (Kallio R

et al., 2021)

Es importante promover la colaboración entre los centros de atención sanitaria, hospitales y las

redes secundarias de apoyo, como las asociaciones de lucha contra el cáncer, para asegurar una

atención integral (Kallio R et al., 2021). En este sentido, los/as asesores/as de pacientes (Patient

navigators), que pueden ser tanto profesionales como voluntarios/as, desempeñan un papel

importante, en el caso de voluntarios/as, al educar sobre los recursos de apoyo, brindar apoyo

emocional y aliviar la carga de trabajo de las enfermeras clínicas (Anderson S et al., 2021). En cambio,

las enfermeras asesoras, con conocimientos especializados en oncología, ofrecen atención

individualizada, educación y recursos para facilitar decisiones informadas y una atención de calidad

(Oncology nursing society position, 2018). Destaca que los programas de asesores/as de pacientes

que cuentan con enfermeras como coordinadoras ofrecen un servicio único que mejora la calidad de

la asistencia sanitaria (Pautasso F et al., 2018).
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1.3. Marco conceptual: Modelo de Necesidades de Virgina Henderson

1.3.1. Modelo de necesidades de Virginia Henderson

Durante la revisión de la literatura, se identificaron necesidades insatisfechas en pacientes, familiares

y cuidadores principales, clasificadas en; formación, apoyo social, apoyo emocional, asesoramiento

legal, terapias complementarias, habilidades de cuidado del paciente, tiempo libre y

acompañamiento a visitas médicas. Para abordar estas necesidades, se utilizó el Modelo de

necesidades de Virginia Henderson, adaptado específicamente para personas sanas relacionadas con

el cáncer. Se seleccionaron exclusivamente las 14 necesidades, sin incorporar el resto de conceptos lo

conforman, considerando el contexto de la Enfermería española y facilitando la comunicación

efectiva de resultados de investigación.

Este modelo se basa en 14 necesidades humanas para la vida y la salud (Naranjo-Hernández Y et al.,

2016), definiendo un gradiente desde las necesidades físicas hasta las psicológicas (Amezcua M,

2014). Reconociendo a la persona como un ser holístico, este enfoque proporciona información

relevante para la práctica enfermera y el desarrollo de intervenciones basadas en la evidencia

científica (Hernández-Martín C, 2016). Además, el modelo se utiliza en España para ayudar a las

personas a mantener o recuperar su independencia, satisfaciendo sus necesidades (Martínez-Santos

A et al., 2021). Véase las 14 necesidades en la tabla 1.

Sus ventajas incluyen la adaptabilidad al contexto de la Enfermería española, su aplicabilidad en

diferentes ámbitos de atención y su consideración de la actuación enfermera en la colaboración

interprofesional. También propone un método de resolución de problemas y permite el uso de un

lenguaje estandarizado (NANDA, NIC y NOC) para una comunicación efectiva (Hernández-Martín C,

2016). Al compartir un marco teórico común y un lenguaje estandarizado, los/as investigadores/as

pueden contribuir al avance en la comprensión de las necesidades relacionadas con el cáncer y

mejorar la calidad de la atención enfermera.
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Tabla 1. Las 14 necesidades de Virginia Henderson

1.3.2. Modelo conceptual propuesto para el estudio

El enfoque de este trabajo es de carácter comunitario, por lo que pretende estudiar aquellas

necesidades de carácter social, psicológico y/o espiritual, siendo los campos en los que mayor

intervención e impacto tienen las redes secundarias de apoyo, como las asociaciones de lucha contra

el cáncer. En este caso, las necesidades fisiológicas (de la 1 a la 9) no son el objeto principal de

estudio, ya que se ven abordadas por la atención más clínica/biomédica. Esencialmente, se han

estudiado 8 necesidades, mencionadas anteriormente, todas ellas se enmarcan entre las

necesidades 10 y 14, correspondiendo con aquellas necesidades sociales, psicológicas y espirituales.

La relación entre las necesidades estudiadas y las del modelo de Henderson se plasman en la tabla 2.
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Tabla 2. Relación entre las necesidades de estudio y las necesidades de Henderson

Para disponer de un marco conceptual que responda al estudio, se ha realizado una adaptación

(figura 1), ya que como se ha explicado anteriormente, Henderson contempla la satisfacción de las 14

necesidades a través de la ayuda y apoyo exclusivamente de la enfermera. En el marco conceptual

del estudio el foco principal de apoyo se centra en las redes secundarias de apoyo como elemento

fundamental para que tanto pacientes oncológicos como sus cuidadores/as principales o familiares

puedan satisfacer sus necesidades, concretamente las sociales, espirituales y psicológicas (10-14),

que son las que propiamente se pueden atender desde un enfoque más social del cáncer.

Fig. 1. Diagrama del marco conceptual del estudio adaptado del Modelo de Henderson
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2. JUSTIFICACIÓN

La AVDCC se puso en contacto con la Càtedra d’Envelliment i Qualitat de vida del TecnoCampus,

coincidiendo con el cambio de Junta Directiva de la asociación y consecuente necesidad de

reinventarse. Su objetivo era colaborar con la cátedra en la realización de un estudio que

proporcionara información relevante sobre la realidad actual de su población. Mediante este estudio,

buscaban conocer cómo invertir sus fondos de manera beneficiosa para la población que utiliza sus

servicios. En su memoria del año 2021, expresaron el deseo de acompañar y mejorar la información

y los conocimientos tanto de los pacientes como de sus familiares y cuidadores.

A partir de esta necesidad de reinventarse, surgió este Trabajo de Final de Grado (TFG) con el

propósito de realizar un análisis detallado de las necesidades y expectativas de la población,

convirtiéndose en una herramienta fundamental para abordar los desafíos actuales de la sociedad

con relación al cáncer. El enfoque se centra en la importancia de la prescripción social del cáncer,

poniendo énfasis en el apoyo comunitario y en las redes secundarias de apoyo.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo general

Conocer las expectativas y necesidades de la población del Maresme en relación con lo que puede

ofrecer una asociación contra el cáncer.

3.2. Objetivos específicos

1. Identificar las necesidades sociales, emocionales y espirituales percibidas por la población

general respecto al cáncer.

2. Conocer el nivel de preocupación por el cáncer, el apoyo social percibido y la calidad de vida

relacionada con la salud de la población.

3. Determinar las actividades de la AVDDCC que la población considera más importantes.

3.3. Pregunta de investigación

En el presente estudio no hay hipótesis debido a que se trata de un estudio descriptivo, en el cual la

intención es analizar un evento concreto, sin pretender establecer una intervención. Por ello se

establece únicamente la siguiente pregunta de investigación:

¿En la población del Maresme cuáles son sus necesidades y expectativas respecto al cáncer?
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4. METODOLOGÍA

4.1. Diseño Estudio

Estudio observacional descriptivo de corte transversal.

4.2. Población de estudio

4.2.1. Población y ámbito de estudio

La población diana de este estudio ha sido la población de la comarca del Maresme (Barcelona), que

según los datos del Instituto catalán de estadística (Idescat) de 2022, cuenta con 469.613 habitantes.

4.2.2. Criterios de inclusión

● Ser habitante de Vilassar de Dalt o de poblaciones del Maresme

● Voluntad de querer participar en el estudio

4.2.3. Criterios de exclusión

● No entender el catalán o el castellano

4.2.4. Selección de la muestra

Muestreo no probabilístico accidental por conveniencia, ya que el estudio tiene una finalidad

exploratoria y se han seleccionado a aquellos sujetos a los cuales se tiene más fácil acceso para

conformar la muestra.

4.2.5. Tamaño de la muestra

Se recogió la muestra en un momento

determinado (junio 2022) y teniendo en

cuenta que se recogió por conveniencia, se

asumió que a mayor muestra mayor

representatividad, pero no se realizó un

cálculo muestral. En la figura 2 se puede

observar el diagrama de flujo de la muestra

obtenida, formada por 103 personas.

Fig. 2. Diagrama de flujo de la muestra
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4.3. Variables del estudio

Tabla 3. Variables del estudio
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4.4. Cuaderno de datos

Se utilizó un cuaderno electrónico de recopilación de datos (eCRD) creado con REDCap (Research

Electronic Data Capture), una plataforma web segura para la gestión de datos en estudios clínicos e

investigaciones. El eCRD permitió recopilar, registrar y almacenar datos de forma segura. REDCap es

una herramienta útil para crear encuestas y bases de datos en línea. Los datos recopilados son

propiedad de los/as investigadores/as y se anonimizan para proteger la privacidad de los/as

participantes (Harris P.A et al., 2019).

El eCRD estaba condormado por cinco apartados diferenciados: 1) Datos sociodemográficos, 2)

Ocupación del tiempo libre, 3) Estado de salud, 4) Actividades de la AVDDCC y 5) Propuestas

formativas. En el anexo 5 se encuentra disponible el enlace de acceso al eCRD.

4.4.1. Cuestionario de datos sociodemográficos

Incluía la edad, el sexo, la población de residencia, el nivel de estudios, la situación laboral, el estado

civil y los/as convivientes.

4.4.2. Ocupación del tiempo libre

Incluía actividades cotidianas, rol de cuidador/a, uso habitual de internet, uso de e-mail,

conocimiento para realizar una búsqueda en internet, uso de recursos de la red sociosanitaria y

práctica deportiva habitual.

4.4.2.1. Cuidador/a de algun familiar enfermo/a (variable de estudio)

El cuidado es una actividad inherente a la especie humana que tiene como objetivo proporcionar a

las personas una vida de la mejor calidad posible (Billoud-Viviana L, 2022).

Para explorar esta variable, se preguntó sobre si la persona encuestada era cuidadora de algún

familiar enfermo. La respuesta era dicotómica, es decir, sí o no. En caso afirmativo, se indagó sobre el

familiar al que se brindaba cuidado, proporcionando seis opciones de respuesta y permitiendo

seleccionar más de una opción (1. Padre/madre, 2. Nieto/a, 3. Pareja, 4. Hermano/a, 5. Hijo/a, 6.

Otros). Además, se consultó sobre la cantidad de horas dedicadas al cuidado del/la familiar

enfermo/a.
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4.4.2.2. Ocupación del tiempo libre (variable de estudio)

El tiempo libre se considera como ocio cuando se utiliza de manera voluntaria para participar en

actividades placenteras que satisfacen nuestras necesidades individuales. Estas actividades pueden

tener diferentes propósitos, como descansar, desconectar de la rutina o realizar ejercicio físico, entre

otros (Sandoval N, 2017).

Se preguntó sobre si se dedica algunas horas a la semana a alguna actividad concreta de manera

regular, pudiendo contestar de manera dicotómica (sí/no). En caso de una respuesta afirmativa, se

solicitó especificar el tipo de actividad.

4.4.3. Estado de salud

Constaba de escalas validadas (EQ-5D-5L, OSSS-3, EPC) así como preguntas relacionadas con la

autopercepción del estado de salud, enfermedades crónicas, toma de medicamentos diarios,

actividades básicas de la vida diaria (ABVD), capacidad de caminar 300 metros sin ayuda o sin

detenerse y tener algún/a familiar o conocido/a con cáncer, en caso afirmativo se solicitó

información sobre el tipo de cáncer.

4.4.3.1. Estado de salud (Variable de estudio)

La salud se define como un concepto complejo y dinámico que va más allá de la mera ausencia de

enfermedad y supervivencia. Es un estado de bienestar integral que abarca los aspectos biológicos,

psicológicos, sociales y espirituales, y surge de la interacción entre las personas y su entorno físico y

social (Garcia-Codina O y Mompart-Penina A, 2022).

Para evaluar la variable, se solicitó a los participantes que calificaran su estado de salud utilizando

una escala tipo Likert con cinco niveles: muy buena, buena, regular, mala, muy mala.

4.4.3.2 Preocupación por el cáncer (Variable de estudio)

La preocupación por el cáncer es un aspecto subjetivo y relevante que se debe evaluar en las

personas, especialmente en aquellas con antecedentes familiares de cáncer (Cabrera E et al., 2011).

En el estudio, se utilizó la Escala de Preocupación por el Cáncer (EPC) para medirla. Además, se

preguntó sobre tener familiares con cáncer y, en caso afirmativo, se solicitó que se especificara el

tipo de cáncer.
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Instrumento de medida: Escala de preocupación por el cáncer (EPC):

La EPC es una herramienta de evaluación emocional que mide la preocupación por el cáncer en

personas sanas a través de 6 preguntas. Se utiliza como un instrumento de cribado para identificar

niveles elevados de preocupación por el cáncer. Es la adaptación cultural española de la Cancer

Worry Scale (CWS) creada por Lerman en 1991 y validada por Cabrera et al. en 2011. Aunque puede

parecer repetitiva, cada ítem es específico y requiere una lectura cuidadosa.

En términos psicométricos, la EPC muestra validez de contenido, un solo factor explica el 53.07% de

la varianza y presenta buena fiabilidad test-retest, consistencia interna (coeficiente de α Cronbach de

0,82) y concordancia (coeficiente de correlación interclase de 0’777). Presenta una adecuada

sensibilidad al cambio, pudiéndose usar en diferentes contextos clínicos (Cabrera E et al., 2011).

La puntuación final oscila entre 6 y 24 puntos. La escala no tiene un punto de corte definido; a mayor

puntuación, mayor preocupación por el cáncer (Cabrera E et al., 2011).

4.4.3.3. Calidad de vida relacionada con la salud (variable de estudio)

La calidad de vida relacionada con la salud es una percepción subjetiva del bienestar físico,

psicológico, social y espiritual, influenciada por el estado de salud, capacidad para realizar

actividades importantes, creencias, valores y contexto personal (Schwartzmann L, 2003). Se utiliza

ampliamente para evaluar el impacto de enfermedades crónicas y la efectividad de tratamientos

(Lopera-Vásquez J.P, 2020). Para medir esta variable se empleó la EQ-5D-5L, extraída de la ESCA,

junto con 5 preguntas adicionales sobre enfermedades crónicas, medicación, autonomía para

caminar y necesidad de ayuda para ABVD. Este enfoque proporciona información valiosa sobre la

calidad de vida de los encuestados y su bienestar general.

Instrumento de medida: Escala de calidad de vida relacionada con la salud (EUROQol-5D-5L):

La EQ-5D-5L es un instrumento validado para medir la calidad de vida en relación con el estado de

salud de la población española (Hernández G et al., 2018). Consiste en dos partes: un sistema

descriptivo que utiliza escalas tipo Likert y una Escala Visual Analógica (EVA). En el eCRD, solo se

utilizó la parte descriptiva, que consta de 5 dimensiones de la salud: movilidad, autocuidado,

actividades cotidianas, dolor y/o malestar, y ansiedad y/o depresión (EuroQol Research Foundation,

s.f.).

En cuanto a sus propiedades psicométricas, la EQ-5D-5L presenta una validez convergente y

discriminante, lo que significa que puede distinguir diferentes niveles de salud. También muestra una

fiabilidad test-retest aceptable, una buena consistencia interna (con un coeficiente de α de Cronbach
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de 0,85) (Xuan-Tran B et al., 2012) y una sensibilidad adecuada al cambio en diversos grupos

poblacionales y contextos clínicos (Garcia-Gordillo M. A, 2015).

El resultado de la escala EQ-5D-5L se expresa mediante un número de 5 dígitos, que van del 1 al 5,

representando diferentes estados de salud. Se pueden definir un total de 3125 estados diferentes,

siendo el estado 11111 el mejor y el estado 55555 el peor. De estos estados se obtienen dos

resultados: el Índice de salud EQ-5D-5L, que varía de 1 (mejor estado) a -0.225 (peor estado), y el

Índice de Severidad (IS) o Sum Score, que oscila entre 0 (ausencia de problemas de salud) y 100

(mayor gravedad) (Schiaffino A et al., 2022). Para comparar ambos índices, es necesario transformar

el IS en un índice de salud complementario. (Anexo 3)

Tabla 4. Interpretación de la puntuación de la EQ-5D-5L

4.4.3.4. Apoyo social percibido (variable de estudio)

El apoyo social es una práctica de cuidado que surge de relaciones interpersonales positivas y se

caracteriza por expresiones de afecto, afirmación, respaldo y entrega de ayuda simbólica o material.

Además, actúa como factor de protección ante situaciones negativas de la vida cotidiana

(Puerto-Pedraza H, 2017).

Para medir esta variable, se utilizó la escala OSSS-3, que está recomendada por el grupo técnico de

estadísticas de salud y la encuesta europea de salud y forma parte del listado de indicadores de

salud de la Comunidad Europea (ECHI) (Kocalevent R.D et al., 2018).

Instrumento de medida: Escala de apoyo social percibido Oslo 3 (OSSS-3):

La OSSS-3 es una herramienta estandarizada y económica que relaciona el apoyo social con variables

como salud mental, diversidades funcionales o dependencia. Su objetivo es estudiar la relación entre

apoyo social y sufrimiento psicológico. Consta de tres ítems: personas de apoyo, interés de las

personas del entorno por uno/a misma y relación con vecinos/as (Ríos-Jiménez et al., 2018).

Presenta propiedades psicométricas aceptables, como consistencia interna (α = 0,640) y correlación

positiva entre ítems (r=0,30 y r=0,90). Aunque la fiabilidad test-retest no ha sido demostrada, es

sensible al cambio y aplicable en diferentes contextos, con puntuaciones de 3 a 14 que reflejan

niveles de apoyo social (escaso, moderado o elevado). La puntuación oscila entre 3 y 14, pudiendo
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llegar hasta 20 en la escala usada por la ESCA, estableciéndose a mayor puntuación un mayor nivel

de apoyo social y viceversa (Tabla 7) (Kocalevent R.D et al., 2018).

Tabla 5. Interpretación de la puntuación de la OSSS-3 según Bøen et al.

4.4.4. Actividades de la Asociación Vilassar de Dalt Contra el Càncer

Incluye una pregunta sobre el orden de prioridad de 10 actividades que se llevan a cabo en la

AVDDCC y otra sobre las dificultades encontradas para no apuntarse a dichas actividades.

4.4.4.1. Actividades de la AVDDCC (Variable de estudio)

La AVDDCC ofrece una amplia gama de actividades para pacientes oncológicos y sus familiares o

conocidos/as con la finalidad de satisfacer las necesidades que puedan derivarse fruto de la propia

enfermedad y su tratamiento.

Para evaluar la importancia y utilidad de cada actividad se ofrecieron un total de 10 actividades de la

AVDDCC y se solicitó que las ordenasen del 1 (la más importante) al 10 (la menos importante). Estas

son: psicooncología, medicina integrativa, dietética y nutrición, Reiki, taller de costura, Qi Gong,

Yoga, Mindfulness y Compasión, mandalas y caminatas/paseos.

4.4.5. Propuestas formativas para la AVDDCC

Incluye las necesidades que tienen las personas con cáncer y/o familiares, la preferencia horaria para

los cursos y el ordenen de prioridad de 17 propuestas formativas.

4.4.5.1. Necesidades percibidas por la población sana repsecto al cáncer (variable de estudio)

En esta variable se busca explorar las necesidades percibidas por la población en personas con

cáncer y sus familiares. En este estudio, las necesidades se definen como la expresión de lo que los

seres humanos consideran esencial para su bienestar y desarrollo, y están asociadas a carencias que

se intentan suplir (Moreno-Cámara S et al., 2015). Se solicitó a los participantes que seleccionaran un

máximo de tres necesidades de una lista de nueve opciones, que incluyen: 1) cuidado de la persona

enferma, 2) apoyo emocional, 3) tiempo libre para uno mismo, 4) recursos y ayudas sociales, 5)

acompañamiento a visitas médicas, 6) formación (especificar tipo), 7) terapias complementarias, 8)

asesoramiento legal, y 9) otras (sugerencias adicionales de los participantes).
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4.4.5.2. Propuestas de actividades (variable de estudio)

Las propuestas consisten en nuevas sugerencias de actividades que podría llevar a cabo la AVDDCC

para adaptarse de forma más adecuada a las necesidades que presentan pacientes, familiares y/o

conocidos/as.

Se presentaron 17 propuestas de actividades y se solicitó que las ordenasen del 1 (la más

importante) al 17 (la menos importante). Además, se incluyó un apartado para otras propuestas. Las

propuestas son; 1) actividades infantiles por niños/as con cáncer, 2) musicoterapia, 3) apoyo

profesional, 4) actividad física,5) mindfulness, 6) gestión estrés, 7) nutrición: alimentación saludable,

8) curso cuidadores/as, 9) asesoramiento jurídico, 10) préstamo de material ortopédico y pelucas,

11) asesoramiento de recursos sociales, 12) sexualidad y cáncer, 13) alfabetización digital, 14)

formación en Internet de las cosas, 15) taller de costura, 16) aula digital, 17) banco cuidadores/as.

4.5. Procedimiento

Se pueden diferenciar tres fases en el procedimiento de este estudio:

Fase I: consistió en la planificación y captación de la muestra, con el objetivo de obtener una muestra

representativa. La recogida de datos se llevó a cabo por la investigadora del estudio junto con 3

voluntarias de la AVDDCC durante los días 4 y 5 de junio de 2022, aprovechando la celebración de la

"Fira contra el càncer de Vilassar de Dalt" organizada por la AVDDCC. Se administró el cuestionario

de forma heteroadministrada utilizando el programa REDCap, obteniendo un total de 98 respuestas.

Además, se obtuvieron 12 cuestionarios en papel, los cuales fueron entregados a la secretaría de la

Asociación en junio para que fueran distribuidos a voluntarios/as y socios/as (autoadministrados). Es

importante destacar que durante la recogida de datos se enfatizó en todo momento la

confidencialidad de los datos y la voluntariedad de participar en el estudio.

Fase II: una vez obtenidos todos los datos, estos fueron exportados al programa Jamovi para su

depuración y análisis, transformándolos del formato "Raw Data" a datos que pudieran ser

interpretados. Si bien, REDCap realizó un análisis descriptivo de los datos que fue útil para obtener

resultados preliminares.

Fase III: consistió en el análisis de los datos obtenidos en la primera fase, así como en la redacción de

la discusión de los resultados, las conclusiones y las implicaciones para la práctica profesional.
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4.6. Estrategia de análisis y métodos estadísticos

Como se ha mencionado anteriormente, los datos fueron almacenados y gestionados mediante

REDCap, proporcionado por la Escuela Superior de Ciencias de la Salud del TecnoCampus (ESCST). El

análisis de datos se realizó en dos fases diferenciadas;

Fase I: Depuración y corrección de datos

En primer lugar, se hizo uso de REDCap, herramienta que fue usada para la recogida de datos y que

permitió su traspaso en “Raw Data” a Jamovi, una plataforma de análisis estadístico gratuita y

abierta. Jamovi permite realizar diversos tipos de análisis de variables como estadística descriptiva,

las pruebas t, ANOVA, ANCOVA, MANCOVA, regresión lineal y logística, análisis factorial, exploratorio

y confirmatorio, y pruebas no paramétricas (Doğan Şahin M, Can Aybek E, 2019). Mediante el uso de

esta plataforma, se revisó y corrigió la base de datos y posteriormente, se procedió a la creación de

la base de datos definitiva para el análisis.

Fase II: Análisis univariado y bivariado

Se llevó a cabo un análisis descriptivo univariante calculando las frecuencias absolutas y porcentajes

en las variables cuantitativas y las medias, desviaciones estándar o típicas, valores máximos y

mínimos para las mediciones cualitativas. Con el objetivo de comprobar la correlación entre sexo y

los resultados de las escalas EPC, EQ-5D-5L y OSSS-3, se aplicó el test no paramétrico One-Way

ANOVA de Kruskal-Wallis. También se hizo un análisis bivariado para poder determinar la relación

entre; 1) tener familiares/conocidos con cáncer y EPC, 2) EPC y EQ-5D-5L y 3) EPC y OSSS-3. Además,

se usó del test no paramétrico X2 de Pearson para analizar las proporciones, y obtener el grado

estadístico de P con intervalos de confianza del 95%. Para el análisis descriptivo se usaron de forma

paralela los programas REDCap y Jamovi. Los resultados se expresan mediante tablas de contingencia

y gráficos (Histogramas, diagramas de barras y ciclogramas).

4.8. Aspectos éticos

Durante el estudio, se respetaron los principios de bioética (beneficencia, no-maleficencia, justicia,

autonomía) y se siguieron los preceptos de la Declaración de Helsinki, documento que recoge los

principios éticos de la investigación en humanos (Asociación Médica Mundial [AMM], 2017).

Se enfatizó en:

1. Consentimiento informado: se proporcionó información verbal del estudio junto con una

carta informativa (Anexo 1) y se obtuvo el consentimiento informado firmado de los

participantes (Anexo 2).
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2. Comités de ética y protocolos en investigación: El estudio fue presentado al Comité de Ética

del TecnoCampus, quien determinó que no era necesaria su aprobación debido a que se

trabajó con datos de la población general, no de pacientes.

3. Privacidad y confidencialidad de datos: Se cumplió con el Reglamento (UE) 2016/679 (BOE,

2016) y la Ley Orgánica 3/2018 de Protección de Datos (BOE, 2018). La información se trató

de manera confidencial y se utilizó solo con fines de investigación.

4.9. Limitaciones

Una de las principales limitaciones del estudio fue la captación de personas con voluntariedad para

participar en el estudio, por lo que no se obtuvo una gran muestra. Esto se puede deber a varios

factores. En primer lugar, el tiempo necesario para completar el eCRD era considerable,

aproximadamente 20-25 minutos, ya que al ser heteroadministrados requerían de una entrevista.

Además, se requería acceso a internet para poder acceder a REDCap y completar los eCRDs. Otra

limitación se encontró en los cuestionarios en papel, donde la clasificación de las propuestas se

realizó en una escala del 1 al 10 en lugar de del 1 al 17. Esto ocasionó que algunas propuestas no

tuvieran ninguna posición asignada al pasarlos a REDCap.

Es importante tener en cuenta que la muestra se obtuvo por conveniencia, lo cual limita la

generalización de los resultados a la población en su conjunto. Además, el lugar de recolección de la

muestra, principalmente en la "Fira contra el càncer" con voluntarios de la AVDDCC y personas

cercanas al cáncer, podría haber influido en los resultados. No se puede afirmar si los resultados

habrían variado al realizar el cuestionario en otro momento y lugar.

En cuanto a la metodología, se abordaron diversas variables, algunas de ellas complejas, como la

calidad de vida y el apoyo social, con el objetivo de obtener una imagen general y transversal. Por lo

que se podría seguir profundizando en el tema de estudio y abrir futuras líneas de investigación,

como realizar una comparación de resultados entre población general y población con cáncer, para

contrastar los hallazgos.

Por último, se aprecia una falta de literatura sobre el tema, en especial a nivel estatal, donde

solamente se han encontrado informes descriptivos que abordan de forma muy general el tema, en

especial de la AECC. En la literatura internacional, se han encontrado más estudios relacionados,

especialmente en Estados Unidos y Reino Unido. Por ello, cabe destacar la importancia de seguir

investigando el enfoque comunitario de la atención del cáncer en el ámbito español.
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5. RESULTADOS

5.1. Características de la muestra

Tabla 6. Características generales de la muestra

Según los datos recogidos, el perfil de

los/as participantes mayoritario es; mujer

(N=69, 67%), entre los 41-50 años (N=34,

31,77%), emparejada o casada (N=59,

55,14%), conviviente con la pareja (N=26,

25,2%) en Vilassar de Dalt (N=58, 54,20%).

Además, posee estudios primarios (N=36,

33,64%) y se encuentra laboralmente activa

(N=58, 56,3%). La media de edad de todas

las personas participantes es de 49,6 años,

con una desviación estándar (DS土) de

18,6. Véase tabla 8.
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5.1.1.Ocupación del tiempo libre

El 86,4% (N=89) de los/as participantes ha afirmado realizar actividades de forma regular, la más

frecuente es el deporte (N=54, 60,6%). El 13,6% (N=14) restante no realiza ninguna actividad de

forma habitual (Figura 3).

Fig.3. Actividades realizadas en el tiempo libre

Nota. Datos expresados en Actividades/ número de personas que las realizan

5.1.2. Cuidado de algún familiar enfermo/a

El 88,3% (N= 91) de la muestra no ejerce de cuidador/a principal. Del 11,2% (N=12) que ejerce este

rol, 8 son mujeres y 4 hombres, con una media de edad de 54 años. 4 cuidaban a su padre y/o madre

(33,3%), otras 4 a su pareja (33,3%), 1 a su hijo/a (8,3%), 1 a otros (8,3%), 1 a pareja y padres (8,3%) y

la persona restante a su pareja e hijos/as (8,3%) (Figura 4). La media de horas dedicadas al cuidado

es de 42,73 horas semanales.

Fig. 4. Cuidador/a principal de algún familiar enfermo/a
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5.1.3. Estado de salud

Como se observa en la figura 5, el 71,8% (H=27 y M=47) de la muestra valora su salud como “buena”.

El 13,6% (H=4 y M=10) la percibe como “muy buena”, otro 13,6% (H=2 y M=12) como “regular” (H=2

y M=12) y el 1% (persona intersexual) como “muy mala”. Al aplicar las tablas de contingencia

mediante el X2 se ha obtenido un valor de p < 0,001 (IC=95%).

Fig.5. Estado de salud percibido

5.2. Objetivo específico 1: Necesidades principales con relación al cáncer

Las tres necesidades más frecuentes son; 1) apoyo emocional (88,3%) 2) saber cómo cuidar a la

persona enferma (64,1%), 3) recursos y ayudas sociales (43,7%). Véase la tabla 10.

El 6,7% (N=7) ha marcado la necesidad de formación, siendo las propuestas formativas de dos tipos:

1) curso para enseñar cuidados básicos a los cuidadores/as principales y 2) información general

sobre el cáncer.

Mediante el test X2 se ha analizado la relación entre necesidades/edad, necesidades/sexo y

necesidades/situación laboral. Se ha obtenido un valor de p=0,023 entre necesidad de apoyo

emocional/sexo y p=0,025 entre necesidad de formación/edad. La media de edad de las personas

que han marcado necesidad de formación es de 53 años.
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Tabla 7. Necesidades de las personas con cáncer y/o sus familiares según la población general

5.3. Objetivo espcífico 2: Preocupación por el cáncer, el apoyo social y la calidad de vida

5.3.1. Preocupación por el cáncer

Las puntuaciones más frecuentes son 6 (19,4%), 7 (14,6%) y 8 (13,6%). El mínimo resultado obtenido

ha sido de 6 puntos y el máximo de 20, la media es de 9,43 puntos (DS土 3,29). Véase tabla 10.

Para saber si existen diferencias en los resultados entre sexos se ha aplicado el test ANOVA de

Kruskall-Wallis, obteniendose p=0,338. También se ha realizado con la edad, p=0,976

Tabla 8. Frecuencias absolutas de las puntuaciones de la EPC
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El 62,1% (N=64) de la muestra tiene algún familiar o conocido/a con cáncer. Se han identificado un

total de 17 tipos diferentes de cáncer. El más prevalente es el de mama (N=27, 35,1%) seguido por el

de colon (N=13, 16,9%) y el de pulmón (N=6, 7,8%). Véase la figura 6.

Con el objetivo de observar si la preocupación por el cáncer es mayor al tener familiares o

conocidos/as con cáncer, se ha analizado la correlación entre ambas variables mediante el test X2,

obteniendo un valor de p=0,102.

Fig. 6. Tipos de cáncer de familiares/conocidos de la muestra

5.3.2. Apoyo social percibido

La puntuación más prevalente es el rango de 12-14, con un 61,8% (N=60; H=17, M=42). Un 32,9%

(N=32; H=14, M=18) ha obtenido puntuaciones entre 9-11 puntos, mientras que el 11,3% restante

(N=11; H=2, M=9) entre 3-5 puntos. La media de puntuación es de 11,4, con una puntuación mínima

de 3 y máxima de 14, y una desviación estándar de 2,06. Véase la figura 7.

Para determinar si existen diferencias en los resultados entre los sexos, se aplicó la prueba de ANOVA

de Kruskal-Wallis, obteniéndose un valor de p=0,210.
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Fig.7. Puntuación de la OSSS-3 distribuida por sexos

5.3.3. Calidad de vida relacionada con la salud

Se han obtenido una totalidad de 20 estados de salud diferentes, siendo el más prevalente el estado

de salud el 11111 (N=48, 46,6%) con un índice EQ-5D-5L igual a 1 y un IS de 0. El segundo estado con

más prevalente con un 15,5% ha sido el 11121 (I. EQ-5D-5L= 0,9146, IS=5) y el tercero, con un 12,6%

es el 11112 (I.EQ-5D-5L= 0’9072, IS=5). Véase la tabla 11.

Tabla 9. Frecuencias absolutas de los resultados de la EQ-5D-5L
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En la figura 8, se observa una mayor variabilidad de estados de salud en las mujeres, con un total de

20 estados diferentes, en comparación con los hombres que presentan 8 estados diferentes y otros

sexos con 1 estado. En todos los estados, se aprecia una clara predominancia femenina, excepto en el

estado 11122, donde hay un mayor número de hombres, y en los estados 11113 y 21131, donde se

observa una representación equitativa para ambos sexos.

Para determinar si existen diferencias en los resultados entre los sexos, se aplicó la prueba de ANOVA

de Kruskal-Wallis, obteniéndose un valor de p=0,361.

Fig. 8. Estados de salud de la EQ-5D-5L distribuidos por sexos

Respecto a la presencia de enfermedades crónicas, el 58,3% (N=60) de los participantes no presenta

ninguna enfermedad crónica, mientras que el 41,7% (N=43) sí las presenta. Al desglosar el grupo de

personas con alguna enfermedad crónica, se observa que el grupo mayoritario corresponde a

"otros", con un total de 31 personas (62%), seguido de la hipertensión (N=14, 28%) y los problemas

osteoarticulares (N=10, 20%). Los problemas respiratorios (N=3, 6%), problemas de próstata (N=1,

2%), cáncer (N=1, 2%), y diabetes (N=1, 2%) son los problemas crónicos con menor presencia en la

muestra encuestada. Para más detalles, consultar la figura 9.
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Fig. 9. Problemas de salud crónicos

Con respecto a la toma de medicamentos de forma habitual, el número máximo de medicamentos al

día fue de 14, mientras que el número mínimo fue de 0. Esto resultó en una media de 1,34

medicamentos al día, con una DS土 2,27. El 53,4% (N=55) no toma ningún medicamento de forma

habitual, el 18,4% (N=19) toma 1 medicamento al día, el 7,8% (N=8) toma 3 medicamentos al día, el

6,8% (N=7) toma 2 medicamentos al día, el 5,8% (N=6) toma 4 medicamentos al día, el 2,9% (N=3)

toma 6 medicamentos al día, y el 1% (N=1) toma 5, 8, 10 y 14 medicamentos al día (los 4 números

de medicamentos/día tienen el mismo valor).

Otra pregunta relacionada con el estado de salud extraída de la ESCA consiste en si se necesita ayuda

para realizar las actividades de la vida cotidiana. El 96,1% (N=99) de los encuestados/as no precisa de

ayuda, un 2,9% (N=3) precisa de ayuda algunas veces y el 1% (N=1) restante precisa de ayuda de

forma regular. Además, en respuesta a la pregunta de si pueden caminar 300 metros sin ayuda, el

97,1% (N=100) ha respondido que sí, frente al 2,9% (N=3) que presenta problemas para caminar esa

distancia.
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5.3.4. Relación entre la preocupación por el cáncer, apoyo social percibido y calidad de vida

relacionada con la salud

También se ha explorado la asociación entre la preocupación por el cáncer y la calidad de vida,

mediante el test X2, obteniendo un p valor de 0,435. En cambio, al comprobar la relación entre la

preocupación por el cáncer y el apoyo social, se ha obtenido un valor de p <0,001.

5.4. Objetivo específico 3: Actividades y propuestas de la AVDDCC

5.4.1. Actividades

Del total de 10 actividades presentadas, la que se posiciona en primer lugar con una destacable

diferencia es la psicooncología, con el 72,8% de las clasificaciones en la posición número 1. A partir

de las frecuencias absolutas obtenidas en cada posición del 1 al 10, siendo 1 la actividad más

importante y 10 la menos, se calculó la media y se estableció un orden de las actividades de mayor a

menor importancia, el cual se detalla en la tabla 10.

Tabla 10. Clasificación de las actividades del 1 al 10

5.4.2. Propuestas

Un total de 17 actividades fueron presentadas a los/as participantes durante la encuesta, donde se

les solicitó que otorgaran un valor del 1 (más importante) al 17 (menos importante) a cada una de

ellas según sus preferencias. En la tabla 11, se muestra la clasificación de las 17 propuestas según la

media, junto con la DS土 obtenida.

La actividad mejor clasificada ha sido el apoyo profesional, con el 89,4% (N=92) de las clasificaciones

comprendidas en el rango del 1-6. En el rango de clasificación de 7-12, la más frecuente ha sido el

asesoramiento de recursos sociales (N=62, 60,8%), y en el rango de 13-17, la propuesta de formación

en IOT (N=72, 74,2%).
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Tabla 11. Clasificación de las propuestas del 1 al 17

Cuando se preguntó por las propuestas formativas, también se dio la opción a los/as participantes de

presentar sus propias propuestas. Un total de 16 (15,53%) personas propusieron algún tipo de

actividad, obteniendo en total 8 diferentes; Investigación contra el cáncer, terapia con perros o

animales, tratamientos con CBD, cursos de gestión del duelo, alentar a las personas con cáncer a

hacer charlas en las universidades, escuelas u otros centros educativos sobre diferentes aspectos de

la enfermedad, realizar actividades que sean compatibles con los diferentes estadios del cáncer y que

no requieran demasiada concentración ni esfuerzo físico, Qi Gong y formación sobre el cáncer. Véase

la figura 10.

Fig. 10. Propuestas realizadas por los/as participantes
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6. DISCUSIÓN

El objetivo general del estudio consistió en conocer las expectativas y necesidades de la población

del Maresme en relación con lo que podía ofrecer una asociación contra el cáncer, concretamente la

AVDDCC. Debido a los resultados obtenidos y los objetivos planteados, es posible describir dichas

expectativas y necesidades.

El estudio realizado ha destacado la importancia de las redes secundarias de apoyo en el ámbito del

cáncer y ha resaltado su significación y trascendencia social. Estas redes complementan la atención

sanitaria al proporcionar servicios de carácter social, espiritual y emocional que son fundamentales

para una atención integral del cáncer. Su existencia contribuye a satisfacer las necesidades de las

personas afectadas por la enfermedad y mejora su bienestar tanto emocional como físico, así como

el de sus familias y allegados. Los resultados de este estudio han ampliado nuestro conocimiento

sobre cómo estas redes pueden proporcionar un apoyo social y emocional fundamental para las

personas con cáncer, supervivientes, familiares y allegados.

6.1. Rasgos sociodemográficos

El perfil mayoritario de la muestra se caracteriza por ser mujer de mediana edad, residente en

Vilassar de Dalt, estar laboralmente activa y tener estudios primarios. Es importante tener en cuenta

que este perfil es el resultado de un muestreo por conveniencia, lo cual significa que la selección de

los participantes se realizó de acuerdo a la disponibilidad y accesibilidad de las personas en la

ubicación y contexto determinados.

Destaca que la mayoría de la muestra está compuesta por mujeres, lo cual puede atribuirse al hecho

de que muchas de las personas encuestadas eran voluntarias de la AVDDCC, donde las mujeres son

más prevalentes en el cuerpo de voluntariado. Esta diferencia de género en la muestra puede ser

resultado de roles de género implícitos y elementos estructurales. Estos resultados coinciden con los

hallazgos del Informe del asociacionismo y el voluntariado en el ámbito metropolitano de Barcelona

(Departament de Treball, Afers socials i Famílies, 2021), que mostró una mayor participación

voluntaria de las mujeres (64%) en comparación con los hombres (36%). Se señaló que esta

feminización se veía reflejada en los niveles de base, ya que a medida que se ascendía en cargos de

responsabilidad, la brecha de género se revertía, evidenciando una clara disparidad. Este mismo dato

fue evidenciado en la guía El enfoque de género en el voluntariado (Plataforma Andaluza de

Voluntariado, 2019), que destacó que la participación de las mujeres en asociaciones ha estado

mayoritariamente enfocada en roles de voluntariado o trabajo, habiendo un predominio del 70% de
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mujeres en el voluntariado en comparación con solo el 32% de mujeres ocupando cargos de

presidencia. Otro factor influyente en la clara feminización de la muestra es el impacto social del

cáncer de mama, el cual es más prevalente en mujeres en España. Esto puede llevar a que las

mujeres se sientan más sensibles y concienciadas para colaborar en la lucha contra el cáncer.

La muestra refleja la influencia de los roles de género no solo en su composición, sino también en la

prevalencia de mujeres como cuidadoras principales. Según el los resultados de este estudio, el

66,67% de las personas que desempeñan el papel de cuidadoras principales de familiares enfermos

son mujeres. Estos resultados coinciden con un estudio descriptivo realizado en Barcelona (Julià A y

Rojas A, 2020), donde se encontró que el 80% de las personas cuidadoras eran mujeres. Esta

predominancia de las mujeres en el rol de cuidadoras principales es una manifestación de la

desigualdad social, atribuida a los roles de género que asignan a las mujeres un perfil más emocional

y sensible a la participación y ayuda comunitaria, así como a su papel tradicional como cuidadoras.

6.2. Necesidades de personas con cáncer y familiares o conocidos/as

El objetivo central del estudio fue la identificación de necesidades relacionadas con el cáncer. En

nuestro estudio, se relacionaron las necesidades encontradas con el Modelo de Necesidades de

Virginia Henderson. Esto permitió explorar las necesidades sociales, espirituales y psicológicas

específicas relacionadas con la enfermedad. El uso de este modelo es relevante para establecer un

enfoque de atención que aborde adecuadamente las necesidades de las personas afectadas por el

cáncer y garantice una atención de calidad. Además, el modelo facilitó la comprensión y

estandarización de estas necesidades, así como la conexión con la evidencia existente en este campo.

Los resultados de este estudio revelaron que la principal necesidad de las personas con cáncer y/o

sus familiares/cuidadores era el apoyo emocional, seguido de la necesidad de aprender a cuidar a la

persona enferma y acceder a recursos y ayudas sociales. Estas tres necesidades comparten el hecho

de ser necesidades de apoyo, ya sea emocional o social. La prevalencia de estas necesidades se

explica por el impacto emocional del cáncer y los numerosos cambios que implica en la vida de las

personas afectadas y su entorno, lo que puede generar malestar psicológico como estrés y ansiedad.

Por lo tanto, el apoyo emocional y social son vitales para hacer frente a estas situaciones, puesto

que pueden ayudar a gestionar el estrés, reducir el aislamiento y la sensación de soledad frente a la

enfermedad, mejorar la calidad de vida y facilitar la adaptación y afrontamiento de la situación.
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Otros estudios respaldan la importancia del apoyo social en el cáncer. Por ejemplo, Hart et al. (2022)

encontraron que la depresión, la ansiedad y la angustia estaban relacionadas con necesidades

insatisfechas tanto en pacientes como en cuidadores. Se observó que los pacientes oncológicos

tenían más necesidades insatisfechas en áreas como la economia, la información y el sistema

sanitario, así como en el ámbito psicológico. Por otro lado, los cuidadores presentaban mayores

necesidades insatisfechas en el ámbito psicológico y en el cuidado y apoyo al paciente. Sender et al.

(2019) obtuvieron resultados similares a los de Hart et al., demostrando que las necesidades

psicológicas y de información/sistema sanitario eran las más prevalentes en adultos jóvenes con

cáncer.

En nuestro estudio, se encontró una relación significativa entre variables sociodemográficas y las

necesidades de apoyo. Específicamente, se observó que las mujeres tienen una mayor necesidad de

apoyo emocional, lo cual se explica en parte por su rol predominante como cuidadoras principales.

Este rol conlleva responsabilidades y un vínculo emocional más intenso con la persona cuidada, lo

que genera una mayor necesidad de apoyo emocional. Por otro lado, se encontró que las personas

adultas tienen una mayor necesidad de formación en cuidados básicos. Esto se debe a que el perfil

habitual de las personas cuidadoras es de mediana edad, lo cual genera esta necesidad de formación

para poder ejercer adecuadamente su rol, conviertiendose en una fuente de apoyo para la perosona

cuidada.

La evidencia científica también respalda la relación entre las necesidades de apoyo y las variables

sociodemográficas. Por ejemplo, estudios como el realizado por Williams et al. (2019) encontraron

que las necesidades de apoyo en pacientes oncológicos están relacionadas con factores

sociodemográficos como bajos ingresos, menor nivel educativo, etnia negra, comorbilidades, mayor

gravedad de los síntomas y estado civil de divorciado o soltero. Además, Erdoğan Yüce et al. (2021)

establecieron que características sociodemográficas como el sexo femenino o la edad avanzada son

factores importantes para la aparición de la ansiedad y la depresión en pacientes con cáncer.

Asimismo, una revisión sistemática realizada por Hart et al. (2022) encontró una relación entre

ciertos rasgos, como ser mujer, joven y padecer ansiedad, y mayores necesidades de apoyo.

Estos hallazgos destacan la importancia de considerar el contexto sociodemográfico al abordar las

necesidades de apoyo en pacientes con cáncer y sus familiares.
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6.3. Preocupación por el cáncer

Se observó que más de la mitad de la muestra tenía familiares y/o conocidos con cáncer, y los tipos

de cáncer más comunes fueron el de mama, colon y pulmón. Estos hallazgos coinciden con los datos

del Observatorio del Cáncer de la AECC (2021), que también señala que el cáncer colorrectal y el de

mama son los más prevalentes en Cataluña. Es importante destacar que la alta prevalencia de

personas con familiares o conocidos con cáncer en la muestra se debe al lugar en el que se recopiló

la muestra, en la "Fira contra el cáncer", un evento al que asisten principalmente personas

concienciadas sobre el cáncer y voluntarios/as que han tenido o tienen seres queridos afectados por

esta enfermedad.

En relación con la preocupación por padecer cáncer, otra de las variables principales del estudio

medida mediante la EPC, se ha obtenido una puntuación media de 9,43. Teniendo en cuenta que la

mínima puntuación es 6, lo que indica la ausencia de preocupación por padecer cáncer y máxima de

24, que indica gran preocupación, la media obtenida sugiere que la muestra encuestada tiene una

preocupación mínima respecto a padecer cáncer. Este resultado fue sorprendente dado que la

mayoría de los datos se recopilaron en un contexto en el que las personas eran voluntarias en una

asociación de lucha contra el cáncer, por lo que se esperaba una elevada preocupación. Esta

puntuación puede explicarse debido a que estas personas eran conocedoras de la enfermedad, ya

sea por su experiencia en el voluntariado o por tener familiares/conocidos con cáncer, lo que les ha

permitido ser conscientes de que la preocupación no conlleva evitar padecer la enfermedad. Por lo

tanto, algunos/as optan por adoptar medidas preventivas, mientras que otros/as se muestran

ajenos/as a padecer la enfermedad. Estos datos contrastan con los obtenidos en el Oncobarómetro

de la AECC (2020), dónde obtuvieron que la percepción social del cáncer en España, concibe el

cáncer como el principal problema de salud, por lo que ocasiona mayor temor respecto a otras

enfermedades.

Un dato destacable fue que las puntuaciones más altas obtenidas en la EPC, de 18 y 20 puntos,

correspondieron únicamente a participantes que afirmaron tener familiares o conocidos con cáncer.

Aunque se analizó la correlación entre la preocupación por el cáncer y tener familiares o conocidos

afectados, no se pudo demostrar posiblemente debido al tamaño de la muestra, que necesitaría ser

mayor para obtener resultados significativos. Además, se exploró la relación entre el sexo y el nivel

de preocupación por el cáncer, pero no se encontró ninguna asociación entre ambas variables,

posiblemente también debido a la composición y tamaño de la muestra, que estaba

mayoritariamente compuesta por mujeres. Estos resultados contrastan con los obtenidos en un
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estudio transversal realizado en Suecia por Hawranek C. et al. (2022), donde la puntuación media en

la CWS, una escala similar a la EPC con puntajes que oscilan entre 8 y 32, fue de 9,46 puntos para

personas sin antecedentes de cáncer. En ese estudio, las mujeres obtuvieron una puntuación media

más alta (9,91) en comparación con los hombres (9,06). Además, las personas con antecedentes

personales de cáncer obtuvieron puntuaciones más altas en la CWS, lo que demuestra que ser mujer

y tener antecedentes personales de cáncer están asociados con una mayor preocupación por

padecer la enfermedad. En otro estudio realizado por Custers J.A. et al. (2014), se encontró que la

puntuación media en la CWS fue significativamente más alta en mujeres con miedo a padecer cáncer

(media de 16,4) en comparación con aquellas que no presentaban este miedo (media de 11,4).

6.4. Apoyo social percibido

El apoyo social está influenciado por diversos factores que pueden agravar o reducir las

desigualdades en salud, como el nivel socioeconómico, el sexo, el nivel de educación, el lugar de

residencia o el grado de dependencia. En este estudio, se analizó la variable según la escala OSSS-3,

que va desde una puntuación de 3 (apoyo social escaso) hasta 14 (elevado apoyo social). La media de

puntuación obtenida en el estudio fue de 11,4, lo cual indica un nivel medio de apoyo social.

Además, se observó que más del 60% de la muestra expresó tener un alto nivel de apoyo social. Esto

puede estar relacionado con varios factores que reducen las desigualdades en salud. En primer lugar,

se encontró, de acuerdo con los datos del Idescat, que la zona del Maresme, donde se llevó a cabo el

estudio, constituye un lugar de residencia seguro y con recursos para fomentar el bienestar social y la

calidad de vida, lo cual crea un entorno propicio para el desarrollo de redes de apoyo social. Además,

se menciona que la población de Vilassar de Dalt, que fue la más prevalente en la muestra, tiene un

nivel de formación universitaria del 40%. Esto sugiere que un mayor nivel educativo puede estar

asociado con una mayor capacidad para establecer y mantener relaciones sociales, así como acceder

a redes de apoyo.

Asimismo, en este estudio no se encontraron diferencias estadísticamente significativas en cuanto al

nivel de apoyo social entre los participantes según su sexo. Es importante destacar que el apoyo

social puede depender de diversos factores, como la edad, el estado civil, la cultura y las

circunstancias individuales. En este estudio en particular, el sexo no demostró ser una variable

determinante en el nivel de apoyo social. Estos resultados coinciden con los hallazgos del estudio

realizado por Kocalevent R.D. et al. (2018), donde tampoco se encontraron diferencias significativas

en el apoyo social percibido entre hombres y mujeres, pero enontraron una relación entre el apoyo

social y la edad, indicando que a mayor edad se percibe un menor nivel de apoyo social.
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El estudio de Mishra V.S. y Saranath D. (2019) encontró una relación inversa entre el apoyo social de

las amistades y la preocupación ansiosa, mientras que se observó una correlación significativa entre

el apoyo social de personas relevantes y las puntuaciones del espíritu de lucha y el fatalismo.

También se encontró que los pacientes más jóvenes (<46 años) perciben el cáncer como un desafío y

presentan un espíritu de lucha significativamente mayor en comparación con el grupo de mayor edad

(>46 años). El apoyo social percibido se relaciona con la adaptación al cáncer, ya que, por un lado,

reduce significativamente la angustia generada por el diagnóstico y el tratamiento, y por otro lado,

mejora la adaptación mental y el bienestar de los pacientes. Es destacable que el apoyo de los

profesionales de la salud también ayuda a los pacientes a adaptarse a la enfermedad.

6.5. Calidad de vida relacionada con la salud

Es relevante destacar que la gran mayoría de los participantes reportaron tener un buen estado de

salud. Respecto a la calidad de vida relacionada con la salud, medida mediante la escala EQ-5D-5L, se

obtuvieron 20 estados de salud diferenciados, siendo el más prevalente el estado de salud perfecto

(11111). Estas valoraciones positivas, tanto del estado de salud como de la calidad de vida, se

atribuyen en gran medida al hecho de que la mayoría de la muestra no padece enfermedades

crónicas, al bajo promedio de consumo diario de medicamentos (1,34) y a que los participantes se

encuentran en el grupo de mediana edad, sin una representación significativa de personas mayores.

Estos factores contribuyen de manera positiva a la percepción positiva de la salud y calidad de vida

en la muestra.

Según los datos de la ESCA de 2021 (Mompart-Penina A y Planella A, 2023), se observa que la

población catalana de 15 años en adelante valora positivamente su estado de salud, con un 75,1% de

las mujeres y un 83,1% de los hombres. Sin embargo, esta valoración positiva disminuye con la edad,

especialmente en la población de 75 años en adelante, donde solo el 42,7% de las mujeres y el 50,8%

de los hombres perciben su salud de manera positiva. Además, en este estudio, se encontró una

relación estadísticamente significativa entre el sexo y la percepción de la salud, siendo un hallazgo

inesperado que un mayor porcentaje de hombres obtuvieran peores resultados en la percepción de

su estado de salud en comparación con las mujeres.

En cuanto a la calidad de vida, no se encontraron diferencias significativas según el sexo de los

participantes. Esto puede explicarse por el hecho de que la calidad de vida es una variable más

compleja y subjetiva que el estado de salud, y está influenciada por múltiples factores más allá del

sexo,como la clase social, el nivel de estudios, las relaciones sociales o la autorrealización. En el
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contexto de Cataluña, de acuerdo con los datos de la ESCA 2021 (Schiaffino A, Medina A et al., 2022),

se observa que el 73% de la población adulta disfruta de una buena calidad de vida relacionada con

la salud, siendo los hombres el grupo mayoritario en este sentido. Además, se ha encontrado que la

población joven, aquellos pertenecientes a clases sociales favorecidas y aquellos con educación

universitaria presentan una mejor calidad de vida relacionada con la salud. Estos hallazgos sugieren

que factores socioeconómicos y educativos pueden influir en la percepción de la calidad de vida en la

población catalana.

6.6.Relacion entre preocupación por el cáncer/apoyo social y preocupación por el cáncer/QoL

En este estudio se exploraron dos relaciones entre tres variables interrelacionadas: la preocupación

por el cáncer, la calidad de vida y el apoyo social. Al examinar la posible relación entre la

preocupación por el cáncer y la calidad de vida, no se encontraron diferencias estadísticamente

significativas. Inicialmente, se planteó la hipótesis de que a mayor preocupación por el cáncer, peor

calidad de vida, debido a que la preocupación por el cáncer, especialmente si es persistente, puede

generar malestar emocional como ansiedad o estrés. Esta preocupación puede tener un impacto

negativo en diversos aspectos de la calidad de vida, incluyendo el bienestar psicológico y la

percepción general de salud. Además, la preocupación por el cáncer puede llevar a cambios en el

estilo de vida, como evitar ciertos comportamientos o actividades por temor a desarrollar la

enfermedad.

Sin embargo, es importante considerar la complejidad de la relación entre la preocupación por el

cáncer y la calidad de vida, ya que puede estar influenciada por otros factores. Estos incluyen el

apoyo social, el nivel de información y conocimiento sobre el cáncer, la experiencia personal con la

enfermedad y los recursos disponibles para hacer frente a la preocupación. Además, el no haber

encontrado una relación significativa puede atribuirse al hecho de que la calidad de vida de la

muestra encuestada es predominantemente buena y que, en general, la preocupación por padecer

cáncer es baja.

En segundo lugar, se exploró la relación entre la preocupación por el cáncer y el apoyo social, se

demostró la existencia de esta relación, aceptando la hipótesis de que a mayor apoyo social

percibido menor impacto de la preocupación por el cáncer. El apoyo social percibido puede jugar un

papel importante en cómo las personas afrontan y manejan la preocupación por el cáncer, teniendo

impacto en la calidad de vida. Un mayor apoyo social percibido puede ayudar a reducir la ansiedad y

el estrés asociados con la preocupación por el cáncer, brindando un entorno de apoyo emocional,
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comprensión y acompañamiento que contribuye al bienestar emocional y la capacidad de

afrontamiento en el contexto del cáncer.

Esta relación, observada en este estudio, puede explicarse por el hecho de que la necesidad más

prevalente identificada fue la necesidad de apoyo emocional. Por lo tanto, la población encuestada

reconoció la importancia del apoyo emocional como un aspecto clave en el manejo del cáncer.

Además, se observó que la muestra tenía un nivel medio de apoyo social, lo cual indica que tenían

conocimiento sobre los beneficios del apoyo social y resalta su participación activa en la AVDDCC.

6.7. Actividades y propuestas de nuevas actividades para personas con cáncer y sus familiares

Al analizar las actividades llevadas a cabo en el AVDDCC, se encontró que la psicooncología fue la

actividad más valorada, con una notable diferencia respecto a las demás. También se destacaron la

actividad de dietética y nutrición, así como las caminatas. Estos resultados indican que las

actividades que abordan las necesidades de apoyo emocional y social fueron las mejor valoradas, lo

cual coincide con las necesidades más prevalentes en la muestra. En contraste, las actividades que

requerían un alto nivel de concentración o habilidades técnicas avanzadas, como el Qi Gong, el taller

de costura o los mandalas, obtuvieron una valoración inferior.

Estos resultados coinciden con los hallazgos del informe de la Asociación Española Contra el Cáncer

(AECC, 2016) sobre los beneficios del voluntariado. Según dicho informe, las actividades mejor

valoradas por los participantes fueron aquellas que involucraban visitas a pacientes ingresados, suplir

temporalmente a familiares en el acompañamiento y realizar gestiones o acompañar en los traslados

por el hospital. Estos datos demostraron que las actividades que brindaban apoyo y

acompañamiento eran altamente valoradas por los/as pacientes. Además, el informe también

destacó que el apoyo social desempeña un papel fundamental en el afrontamiento y la adaptación

durante situaciones de alto estrés, al reducir los efectos negativos en el estado de ánimo y el

funcionamiento psicológico.

En este estudio, también se recogieron propuestas de nuevas actividades para la AVDDCC, con el

objetivo de adaptarlas a las necesidades e intereses de la población. Las propuestas mejor valoradas

fueron el apoyo profesional, la gestión del estrés y las actividades infantiles para niños/as con cáncer.

También se destacó la propuesta realizada por parte de las personas encuestadas de destinar

inversión económica a la investigación contra el cáncer. Estas propuestas abordaban las necesidades

de apoyo emocional, social y formación, alineándose con las valoraciones de las actividades
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existentes mencionadas anteriormente. En contraste, las propuestas peor valoradas estaban

relacionadas con las tecnologías de la información y comunicación (TIC) o requerían altas habilidades

técnicas, como la alfabetización digital o la formación en IoT. Estas actividades no se alineaban

directamente con las necesidades de apoyo emocional y social identificadas en la población.
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7. CONCLUSIONES

A partir de los objetivos planteados, se extraen las siguientes conclusiones:

1. La principal necesidad de las personas con cáncer, familiares o allegados/as es el apoyo

emocional.

2. Para abordar adecuadamente las necesidades de apoyo hay que tener en cuenta los factores

sociodemográficos. Las mujeres presentan una mayor necesidad de apoyo emocional,

mientras que la edad adulta, se ha relacionado con una mayor necesidad de formación.

3. Las necesidades detectadas se relacionan con las necesidades sociales, espirituales y

psicológicas del Modelo de Necesidades de Virginia Henderson, permitiendo establecer un

modelo de atención que aborde específicamente los campos de actuación relevantes en el

contexto del cáncer.

4. Los cánceres más prevalentes detecatados han sido el de mama, colon y pulmón.

5. Se ha observado una preocupación mínima respecto a padecer cáncer. Destaca que las

puntuaciones más altas en la EPC, correspondian únicamente a las personas que afirmaron

tener algún familiar o conocido con cáncer, pero no se pudo demostrar dicha asociación.

6. Se ha detectado un nivel medio de apoyo social. Destaca que el apoyo de profesionales de

la salud ayuda a pacientes a adaptarse a la enfermedad. Además, se ha encontrado una

relación significativa entre la preocupación por el cáncer y el apoyo social, observando que a

mayor apoyo social percibido, menor impacto de la preocupación por el cáncer.

7. Generalmente se ha observado una percepción positiva de la salud y una buena calidad de

vida relacionada con la salud. El estado de salud considerado como perfecto (11111) fue el

más prevalente en la muestra. Sin embargo, no se pudo demostrar una asociación

significativa entre la preocupación por el cáncer y la calidad de vida en este estudio.

8. La actividad de la AVDDCC que recibió la mejor valoración fue la psicooncología, mientras

que la propuesta mejor valorada fue el apoyo emocional. Entre las propuestas presentadas

por los encuestados, se destacó la investigación contra el cáncer. Estos resultados

demuestran que las actividades y propuestas más valoradas son aquellas que abordan y

satisfacen las necesidades de apoyo emocional y social, mientras que las relacionadas con

las tecnologías de la información y comunicación (TIC) o que requieren altos niveles de

concentración y habilidades técnicas obtuvieron una valoración inferior.

9. Las asociaciones de lucha contra el cáncer desempeñan un papel crucial en la atención y

satisfacción de las necesidades de apoyo.
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8. IMPLICACIÓN PARA LA PRÁCTICA PROFESIONAL

Durante la realización de este estudio, se ha observado la gran relevancia del apoyo emocional y

social en la atención a personas con cáncer y sus familiares/conocidos. Se ha constatado la necesidad

de integrar un enfoque social en esta atención, donde las asociaciones de lucha contra el cáncer se

presentan como recursos esenciales. Además, se ha evidenciado la potenciación y

complementariedad de las redes secundarias de apoyo junto a la atención sanitaria, lo que permite

aspirar a proporcionar una atención integral de la salud. Este estudio aporta nuevo conocimiento

sobre las necesidades y expectativas de la población general con relación al cáncer, destacando el

valor del enfoque comunitario, específicamente el asociacionismo. Asimismo, se reconoce la

importancia del voluntariado como herramienta clave en este abordaje social del cáncer.

Cabe destacar en todo este proceso de atención integral del cáncer la trascendencia de la figura de la

enfermera oncológica. Esta enfermera actúa como punto de conexión entre la atención sanitaria y las

redes secundarias de apoyo. Reconoce que las personas tienen diversas necesidades físicas,

emocionales, sociales y espirituales, y al estar directamente involucrada en la atención sanitaria y

establecer una relación de apoyo y empatía con el paciente, se convierte en el elemento clave para

unir ambos servicios.

Por tanto, este estudio pone de manifiesto la importancia de adoptar un enfoque comunitario y

social en el abordaje del cáncer, considerando tanto la atención sanitaria como la implicación de las

redes secundarias de apoyo. En definitiva, este avance relevante contribuirá a mejorar la calidad de

vida de las personas afectadas por el cáncer, así como la de sus familias y allegados.
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11. ANEXOS

ANEXO 1: Carta informativa del estudio para las personas participantes en el estudio

Nota: El estudio ha pasado por diversidad de cambios, esta fue la carta informativa inicial, por ello hay algunos datos que no

concuerdan con el estudio actual
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ANEXO 2: Consentimiento informado

ANEXO 3: Cálculo de resultados de la EQ-5D-5L

Índice EQ-5D-5L:

El Índice EQ-5D-5L se puede calcular mediante tres métodos; el método de la Equivalencia Temporal

Compuesta (Composite Time Trade Off, C-TTO),  el método de Elección Discreta (Discrete Choice

Experiments, DCE) y el modelo híbrido, que combina el modelo C-TTO y DCE (Ministerio de Sanidad,

Servicios Sociales e Igualdad, 2014). Se considera que el modelo híbrido es  el más adecuado, ya que

los sujetos tienen una única función de utilidad que da lugar a ambos conjuntos de respuestas.

(Ramos-Goñi J.M et al., 2017). Cabe destacar que el modelo C-TTO se centra más en la dimensión

temporal, mientras que el DCE se centra más en la calidad de vida, por lo que el modelo híbrido

puede reducir algunas de las limitaciones presentes en ambos modelos (Ramos-Goñi J.M et al.,

2014). Cualquiera que sea el modelo que se use, el índice de Salud comprende valores entre 1

(estado 11111)  y -0,225 (estado 55555) (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2014).

El resultado se obtiene de restarle a 1 (el mejor estado de salud) los diferentes valores alterados de

cada ítem. Estos valores, recogidos en la tabla 12 son los obtenidos según las preferencias de la

población española para el instrumento de calidad de vida EQ-5D-5L (Ramos-Goñi JM et al., 2014). 
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Tabla 12.Conjunto de valores del EQ-5D-5L para el contexto español

Nota. Reproducido de Estimación del conjunto de valores para los estados de salud del EQ-5D-5L basados en las preferencias de la población

española, de Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud del Ministerio de Sanidad, Política Social e Igualdad, 2014

(https://www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/content/551773c5-ab93-11e4-9053-9d1690bb437a/SESCS%202010_05_EQ5D5L.pdf).

Índice de severidad (IS):

Se obtiene mediante la suma de cada uno de los 5 dígitos del estado de salud, después se le resta 5

y el resultado obtenido se multiplica por 5, dando un rango de resultados entre 0 y 100.

Ejemplo:

- Estado de salud: 11121

1) 1+1+1+2+1=6

2) 6-5=1

3) 1×5=5

IS= 5

El complementario del IS se obtiene restándole a 100 el IS (100-IS).

Ejemplo:

100-5 = 9
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ANEXO 4: Tabla de artículos de la Revisión de la Literatura indexados en JCR

Referencia Revista País Impact factor Cuartil

1 Wang T et al. (2018) BMC palliative care Reino Unido 3,113 Q1 (SCIE y SSCI)

2 Hart N et al. (2022) Critical reviews in

oncology/hematology

EE.UU 1,627 Q1 (SCIE)

3 Erdoğan-Yüce G et al.(2021) Seminars in Oncology

Nursing

EE.UU 3,527 Q1 (SCIE y SSCI)

4 Majestic C y Eddington K. M. (2019)

Psycho-Oncology Reino Unido 3,955

Q3 (SCIE)

5 DeRouen M.C et al. (2015) Q2 (SCIE)

6 Canada A.L et al. (2020) Q3 (SCIE)

7 Moik F, Ay C (2022) Journal of Thrombosis

and Haemostasis

EE.UU 16,041 Q1 (SCIE)

8 Williams G.R et al.(2019)

Cancer EE.UU

6,921 Q1 (SCIE)

9 Lauzier S et al. (2014) Q1 (SCIE)

10 Faraci P, Bottaro R (2022) International Journal of

Psychological Research

Colombia 1,212 Q4 (SSCI)

11 Gray D et al. (2019)
Journal of Community

and Applied Social

Psychology

Reino Unido 2,968 Q3 (SSCI)

12 Williamson S et al. (2021) Supportive Care in

Cancer

EE.UU 3,359 Q3 (SCIE)

13 Young A. M et al. (2020) Lancet Oncology Reino Unido 54,433 Q1 (SCIE)

14 Kallio R et al. (2021) European Journal of

Oncology Nursing

EE.UU 2,588 Q2 (SCIE y SSCI)

15 Tuominen L et al.(2019) Journal of Clinical

Nursing

Reino Unido 4,423 Q1 (SCIE y SSCI)

16 Oncology nursing society position

(2018)

Oncology Nursing Forum EE.UU 1,803 Q2 (SCIE y SSCI)

59



ANEXO 5: Enlace al eCRD de REDCap

https://drive.google.com/file/d/1T8PB7N_14QEgjrCVfv4aP5oFNxM8TyY_/view?usp=sharing

ANEXO 6: Palabras clave
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