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B RESUMEN

El andlisis de la percepcidn que las personas tienen de su estado de salud y su entorno forma parte de las actuales competencias enfermeras.
La correcta utilizacion de instrumentos de valoracién, capaces de analizar las variaciones producidas en las dimensiones de calidad de vida
(CV) de los pacientes tras una intervencién quirdirgica o un proceso asistencial, garantiza unos cuidados de calidad.

Cuidados que, por otra parte, son muy valorados por los pacientes oncoldgicos, que deben aprender a convivir con las alteraciones fisicas,
psicoldgicas, emocionales y sociales derivadas de la enfermedad y/o del tratamiento. En los pacientes con céncer de vejiga musculo invasivo,
el tipo de derivacion urinaria realizada tras una cistectomia radical va a condicionar la presencia de estas alteraciones, mermando en mayor
o menor medida su CV.

En Espafia, el informe de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM), basado en el informe GLOBOCAN 2012, sefiala que los tumores
de la vejiga (CIE-10: C67) son la cuarta causa de morbimortalidad por causa tumoral, con una razén de sexo de 7 hombres por cada mujer. En
lo que respecta a Aragdn, la lista reducida del Instituto Nacional de Estadistica (INE) de 2012, sefiala que es la comunidad auténoma con mds
registros en este tipo de céncer, colocandolo en el cuarto puesto de incidencia en los varones y el octavo en las mujeres, siendo una de las
enfermedades que mas afios potenciales de vida perdidos genera.

Estas cifras nos llevan a proponer, como complemento del sistema de valoracién vigente, el uso de instrumentos de analisis de calidad de vida
relacionados con la salud (CVRS) especificos, que ayudaran a satisfacer las expectativas del usuario. La diferencia en la eleccion de los mismos
viene determinada por el enfoque modular desarrollado por diversos grupos de trabajo, entre los que destacamos la Organizacién Europea
para la Investigacién y Tratamiento del Céncer (EORTC).

Nuestra intencion ha sido comprobar si el médulo especifico para pacientes con cancer de vejiga musculo invasivo, EORTC QLQ-BLM30, es una
herramienta adecuada de valoracion de CV, convirtiéndose en un buen predictor de aquellas dimensiones en riesgo de vulnerabilidad tras la
cirugia, permitiendo anticipar nuestras intervenciones a la instauracién de determinados déficit de autocuidado. Este mddulo ha superado
la fase IIl de validacion y se han iniciado las pruebas de campo con ensayos clinicos del Grupo Cooperativo de Tracto Genito-Urinario (EORTC)
y otros investigadores colaboradores, entre los que estamos incluidos con nuestra poblacion, por lo que nuestro principal objetivo ha sido
analizar su fiabilidad y validez.

Metodologia: Estudio de validacién del cuestionario de CV EORTC QLQ-BLM30 en pacientes sometidos a una cistectomia radical en un
hospital de referencia de Aragdn, desde el 1 de julio de 2012 hasta el 30 de junio de 2013. La poblacién fue de 44 sujetos.

Este estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragén (CEICA) y por la Subdireccién de Enfermeria del hospital del
referencia.

Los instrumentos utilizados fueron el test de Pfeiffer para la discriminacién de la capacidad cognitiva y los cuestionarios genérico EORTC
0LQ-C30y especifico QLQ-BLM30 para la valoracién de la CV. Los tres fueron entregados antes de la intervencion quirtirgica y, para el retest,
alosocho meses de la misma.

Las variables analizadas fueron: sociodemograficas (edad y sexo), tipo de derivacion urinaria utilizada (Bricker, Hautmann o Mainz), hébito
tabdquico, interacciones ambientales del entorno laboral, red de apoyo y capacidad para el autocuidado.

Para el analisis estadistico de la poblacion con las variables estudiadas se utilizaron frecuencias, porcentajes, medias y desviacion estandar;
el alfa de Cronbach para el anélisis de fiabilidad del cuestionario QLQ-BLM30, verificando su consistencia interna en cada dimension; y un
analisis factorial exploratorio de componentes principales y rotacién Varimax para la validez de constructo.

El tratamiento de datos se llevé a cabo con el software estadistico del programa SPSS para Windows, version 21.0.

Resultados: El 79,55% de nuestra poblacién fueron varones. La media de edad de 67,45 afios (DE = 10,65), comprendid edades entre 48y
84 afios. En el 72,73% de los casos se optd por una derivacion urinaria tipo Bricker, en el 25% fue tipo Hautmann y en el 2,27% tipo Mainz 1.
Respecto al habito tabaquico un 70,45% de la poblacion habia fumado en algtin momento de su vida. Se corrobord la presencia de productos
téxicos en el medio laboral en el 31,82% de las ocupaciones. EI 97,73% de los pacientes afirmaron poseer red de apoyo. El 93,18% demostrd
ser apto para su autocuidado.

Respecto a la validacion del médulo QLQ-BLM30 en la primera aplicacién del cuestionario se obtuvo un coeficiente de fiabilidad de Cronbach
de 0,88 para la escala global. En las agrupaciones de items que componen las 7 dimensiones del cuestionario, este dato oscilé entre 0,899
en Sintomas urinarios y 0,171 en Problemas con la imagen corporal. En la sequnda aplicacion de la prueba, se observaron valores de fiabilidad
muy altos, tanto en la Escala global (a=0,93) como en las subescalas, con la excepcion de Sintomas de funcion sexual (0,169).

En la primera aplicacion del andlisis factorial para comprobar la validez de constructo se observd la existencia de seis posibles dimensiones
que explicaron un 86,3% de la varianza total del cuestionario. En la sequnda aplicacién, se observé la existencia de tres posibles dimensiones,
que explicaron un 83,5% de la varianza total del cuestionario.

Conclusiones: Nuestra poblacién presenta caracteristicas sociodemograficas y de autocuidado similares al resto de estudios de CV en
pacientes cistectomizados, permitiendo su comparacién. Se corrobora que el médulo especifico de valoracién de calidad de vida en pacientes
con céncer de vejiga musculo invasivo, se revela como una herramienta fiable, pero atin no vélida, para la localizacién de dimensiones
en riesgo de vulnerabilidad tras una cistectomia radical. Medir de forma adecuada las dimensiones de calidad de vida implicadas en los
diferentes procesos permitird mejorar nuestros programas de salud, planes de cuidados, intervenciones enfermeras, planes terapéuticos y
planes de accién social entre otros, haciéndolos més operativos.

DeCS: Calidad de Vida; Neoplasias de la Vejiga Urinaria; Atencion de Enfermeria; Indicadores de Calidad de Vida; Atencién dirigida al paciente.

EEEEEEEEEEEN P FEEEEEEEEEEEN



J
|cuidando|
[la_salud] %

H INTRODUCCION

El término Calidad de Vida (CV) es el resultado de la evolucion histdrica, en-
marcada por los condicionantes politicos, socioecondmicos y culturales de las
diversas épocas, en las que, términos como felicidad, armonia, equilibrio y
estado de bienestar tuvieron un gran desarrollo para el ser humano. Es en la
segunda mitad del siglo XX cuando se conceptualiza, alcanzando tal magni-
tud que hizo imprescindible redimensionarlo, circunscribiéndolo a las dife-
rentes dreas, dimensiones y capacidades que forman parte del ser humano y
su entorno.

La busqueda de pardmetros capaces de medir resultados en salud, derivé en
estudios de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) y Calidad de
Vida Percibida (CVP), idoneos para evaluar la enfermedad y su impacto en la
vida del paciente, describiendo dimensiones alteradas en la misma y cono-
ciendo la percepcién que el individuo tenfa de su propio estado de salud y de
su entorno, constituido fundamentalmente por su familia, trabajo y amigos,
elementos claves del bienestar social y de la perspectiva holistica enfermera
del ser humano."?

Basandonos en esto, los enfermeros deberiamos ser capaces de establecer
alianzas que permitan averiguar el grado de importancia e interpretacién que
el individuo otorga a cada dimensién y su asociacién con la enfermedad, lo-
calizando los factores estresantes que interfieren o interacttan en ella, para
profundizar en sus necesidades de atencién.>® Esta relacién interpersonal,
enmarcada en el cuidado, garantizard la atencién de calidad y de excelencia
definida por Donabedian, cobrando especial importancia cuando nuestros-
cuidadosvandirigidosapacientesoncoldgicos.’Ese equilibrio entre el control
clinico de la enfermedad y la empatia con los sentimientos y vivencias del
paciente y cuidador, nos permitird trabajar en pro de su bienestar, autonoma,
seguridad y autocuidado, con el objetivo final de mantener y/o mejorar su CV
0 su percepcion de la misma.8

Es innegable que, en una persona con céncer de vejiga musculo invasivo,
ademds de las consecuencias derivadas del propio tumor, serd el tipo de de-
rivacion urinaria realizada tras una cistectomia radical, la que condicionara la
presencia de determinadas alteraciones fisicas, psicoldgicas, emocionales y
sociales, siendo estas las que mermen, en mayor o menor medida, la CVRS
del individuo. Podemos sospechar que las dimensiones en las que se produ-
cen estas modificaciones sean el rol familiar, sexual, social, emocional. .. pero,
;podriamos medir cémo se producen estas variaciones?, y lo mds importante,
¢podriamos localizar todas las dimensiones de CV en riesgo de vulnerabilidad
tras una cistectomia radical?

Para definir la magnitud del problema, diremos que, segtn los estudios de
incidencia, los tumores de la vejiga (CIE-10: C67)? ocupan la quinta posicién
a nivel mundial en varones,' siendo muy baja su incidencia y mortalidad
en las mujeres, con una razén entre sexos de 3,3 hombres por cada mujer;
diferencia que aumenta a 3,8 en Europay a 7 en Espaia." En lo que respec-
ta a nuestro pais, el informe de la Socied ad Espafiola de Oncologia Médica
(SEOM), basado en el informe GLOBOCAN 2012, indica que es la cuarta causa
de morbimortalidad por causa tumoral en varones, por detrds del cancer de
préstata, pulmon y colorrectal.’'* En Aragdn, la lista reducida del Instituto
Nacional de Estadistica (INE) de 2012, sefiala una tasa media de incidencia
superior a la media europea, por encima de los 30 casos por cada 100.000
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habitantes, siendo la comunidad
autdnoma con mds registros en este
tipo de cancer y colocandolo en el
cuarto puesto de incidencia en los
varones y el octavo en las mujeres."
Las tasas ajustadas de mortalidad
por causas tumorales lo sitdan en
|a cuarta posicién para los hombres,
con una tasa de 13,3 casos por cada
100.000 habitantes y en la decimo-
séptima posicion para las mujeres,
con una tasa de 1,8. (Ver ANEXO 1)
Los estudios de mortalidad en Ara-
gon determinan que el céncer de
vejiga es una de las enfermedades
que mas afos potenciales de vida
perdidosgeneran.'®

Estas cifras justifican la propues-
ta planteada en este estudio de
incluir, como complemento del
sistema de valoracién vigente, el
uso de instrumentos de andlisis de
CVRS especificos, que permitiran
localizar las dimensiones en riesgo
de vulnerabilidad por un proceso
asistencial, generadoras de déficit
de autocuidados, lo que ayudaria a
satisfacer las expectativas del usua-
rio, analizando su capacidad de
enfrentamiento-afrontamiento ante
la enfermedad.

La eleccion del instrumento de me-
dida dependera de los objetivos
planteados para nuestras interven-
ciones, el dmbito de uso, sus ca-
racteristicas propias de validez (del
contenido y del constructo), fiabi-
lidad y sensibilidad y la limitacién
existente de recursos personales,
instrumentales y econémicos, lo
que nos llevard a priorizar la alter-

nativa mas coste-efectiva/coste-uti-
lidad."7-20

Existen mas de 170 instrumentos
de medida de CVRS, de los cuales,
17, son especificos de oncologia.
Los mds convenientes, por la limi-
tacién de recursos planteada, son
los que cumplimentan los pacien-
tes a través de diferentes escalas e
items. La mayoria abarca al menos
dos dominios o perfiles de salud, el

¢Por qué debe una enfermera medir la calidad de vida de sus pacientes? Andlisis de la calidad de vida en pacientes cistectomizados: no todo vale
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componente fisico y el mental, aunque cada vez son més los que incorporan
el componente social y de redes de apoyo.?!

Pero si algo marca la diferencia, es el enfoque modular para cada tipo de tu-
mor que complementa al cuestionario basico de CV, propuesto por grupos de
trabajo como el de la Organizacién Europea para la Investigacion y Tratamien-
to del Cancer (EORTC), lo que hace que los profesionales que analizamos la
CVRS nos decantemos por sus instrumentos de valoracign. 2224

De esta forma, el cuestionario de CV oncoldgico general, EORTC QLQ-C30, de-
sarrollado por Fayers y cols en 2001,227 que mide la escala Funcional, de
Sintomas oncoldgicos generales, el Estado de salud global, la Calidad de vida
y Valores de un solo item como la dimension econdmica,?®" se complemen-
ta, en nuestra poblacién, con el médulo especifico EORTC QLQ-BLM30, para su
desarrollo en pacientes con tumores de vejiga que invaden misculo.*

Este Gltimo ha superado la fase IIl de validacion y esta disponible para su
uso general.>34Se ha traducido a varios idiomas, iniciandose las pruebas de
campo, a través de ensayos clinicos del Grupo Cooperativo de Tracto Genito-
Urinario (EORTC) y otros investigadores colaboradores, entre los que estamos
incluidos con nuestra poblacién.

Nuestra intension con este estudio ha sido comprobar si el mddulo especi-
fico, EORTC QLQ-BLM30, es una herramienta adecuada para valorar la CV de
nuestra poblacién, llegando a convertirse en un buen predictor de aquellas
dimensiones en riesgo de vulnerabilidad tras la cirugia, lo que permitird an-
ticipar nuestras intervenciones a la instauracion de determinados déficit de
autocuidado.

l OBJETIVOS

Describir las caracteristicas sociodemograficas y de autocuidado de los pa-
cientes sometidos a una cistectomia radical en el Hospital Universitario Mi-
guel Servet (HUMS) de Zaragoza en el periodo determinado en elestudio.

Analizar la fiabilidad y validez del cuestionario psicométrico QLQ-BLM30,
atn no validado, pero si en fase Il de validacion, en nuestra poblacién.

B HIPOTESIS

El médulo especifico de valoracién de calidad de vida en pacientes con cancer
de vejiga musculo invasivo, EORTC QLQ-BLM30, se revela como una herra-
mienta fiable yvalida para la localizacién de dimensiones en riesgo de vulne-
rabilidad tras una cistectomfa radical.

Il METODOLOGIA

Tipo de estudio
Estudio de validacion del cuestionario de CV EORTC QLQ-BLM30 en pacientes
sometidos a una cistectomfa radical en el HUMS de Zaragoza.
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Poblacion de estudio

Todos los pacientes con cdncer de
vejiga que fueron sometidos a una
cistectomia radical (independien-
temente de la derivacion urinaria
realizada), en el HUMS de Zaragoza,
desde el 1 de julio de 2012 hasta el
30 de junio de 2013. Nuestra pobla-
cion real fue de 44 sujetos.

Criterios de inclusion

e Todos los pacientes suscepti-
bles de exéresis quirtrgica del
tumor que aceptaron, a través
del consentimiento informado,
participar en el estudio.

e Todos los pacientes que de-
mostraron poseer capacidad
cognitiva para comprender el
propdsito del estudio y/o las
preguntas de la escala de valo-
racion.

* Todos los pacientes que, inclui-
dos en los grupos anteriores,
continuaban cumpliendo  di-
chos requisitos en el momento
de realizar el retest.

Se eliminaron todos los datos per-
tenecientes a los individuos que
no sobrevivieron a la intervencién
quirdrgica o al periodo relativo a la
segunda tanda de cuestionarios.

Aspectos éticos

e Hemos sequido las recomenda-
ciones de buena préctica clinica
de la "Declaracién de Helsinki"
de 1964, promulgada por la
Asociacion Médica Mundial
(AMM), cuya Gltima actualiza-
cién se llevé a cabo en 2008, en
Sedl.

e Todos los encuestados fueron
informados por escrito de los
objetivos y requerimientos del
estudio, asegurando la confi-
dencialidad de los datos segtin
Ley Orgénica 15/1999 de Pro-
teccion de Datos de Cardcter
Personal (LOPD).
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e Sesolicitd la firma libre y conforme del consentimiento informado en vir-
tud a la Ley 41/02 de Autonomia del Paciente.

e [l estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investigacién Clinica de
Aragon (CEICA) y por la Subdireccion de Enfermeria del HUMS de Zarago-
za. (Ver ANEXOS 2 y3).

Instrumentos de valoracion

El cribado de la capacidad cognitiva de los pacientes se realizé con el test de
Pfeiffer, capaz de detectar la existencia y grado de deterioro cognitivo al explo-
rar la memoria a corto y largo plazo, la orientacién, la informacién sobre los
hechos cotidianos y la capacidad de cdlculo. Es heteroadministrado y esta va-
lidado en Espafia, siendo muy utilizado por los profesionales del Sistema Ara-
gonés de Salud (SALUD). Consta de 10 ftems y tiene una sensibilidad proxima
al 70% y una especificidad muy alta del 95%. Es importante tener en cuenta
el nivel educativo de la persona para determinar el punto de corte, el cual
estard en tres 0 més errores en personas que sepan leery escribiry en cuatro
0 mds para las que no. A partir de esa puntuacion existe sospecha de deterioro
cognitivo.® (Ver ANEXO 4)

El cuestionario oncoldgico general EORTC QLQ-C30 se considera uno de los
mejores cuestionarios de valoracién de CV en pacientes oncolégicos. Consta
de 30 items que evaltan cinco escalas funcionales (social, emocional, fisica,
cognitiva y de rol), tres escalas de sintomas (fatiga, dolor, nduseas y vémito)
y una escala global de calidad de vida, que incluye un ftem orientado al drea
financiera asi como otros items individuales, relacionados con los sintomas
de la enfermedad y su tratamiento.2%%” Es autoadministrado, con preguntas
en bateria, cerradas que hacen referencia a su situacién o estado durante la
ultima semana. Todas las puntuaciones se transforman en una escala de 0 a
100, en la que las puntuaciones més altas representan niveles mas elevados
de sintomas. 3031

El cuestionario oncoldgico especifico EORTC QLQ-BLM30, © Copyright 1994
EORTC Study on Quality of Life, es autoadministrado y consta de 30 items, de
preguntas cerradas en bateria, que hacen referencia a su estado durante la
ultima semana. Evalda sintomas urinarios, intestinales y de funcionamiento
sexual, pero ademas, valora los problemas derivados de una urostomia, los
asociados al uso de un catétery los relacionados con la imagen corporal.**Ha
superado la fase Ill de validacion y en la actualidad se estan desarrollando las
pruebas de campo en un gran grupo internacional de pacientes. Su estructura
de subescala ya ha sido confirmada, pero es recomendable calcular los coefi-
cientes alfa de Cronbach para asegurar que los resultados son los esperados
en la investigacion. Es necesario realizar una homogeneizacién y una recodi-
ficacion de los items para correlacionar el gradiente de puntuacion. Hemos
realizado el sumatorio de los items obteniendo la puntuacion cruda de cada
escala y hemos transformado, linealmente, esas puntuaciones en una escala
de0a100.3

Periodo de estudio

El periodo de incorporacion de la poblacién al estudio comprendid del 1 de
julio de 2012 hasta el 30 de junio de 2013, ambas fechas incluidas, pero por
tratarse de un estudio test-retest, el proceso de recogida de datos se prolongé
hasta el 28 de febrero de 2014. Con el afio de inclusién de pacientes y los
8 meses posteriores a la cirugia para la realizacion del retest, el periodo de
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estudio tuvo una duracion total de
20 meses, del 1 de julio de 2012 al
28 de febrero de 2014.

Tras el andlisis de los resultados
obtenidos, se realizé una nueva re-
visién bibliografica que compren-
di6 los meses de enero a abril de
2016, corroborando la pertinencia
de nuestros datos y resultados en la
actualidad.

Todo esto se desarrolld de acuerdo al
cronograma incluido. (Ver ANEXO 5)

Variables de estudio

e \Variables sociodemograficas:
Edad (la distribucién poblacio-
nal la hemos realizado en tres
grupos: < 60 afios, de 61 a 70
afios y = 71 afos), sexo (Hom-
bre /Mujer).

* Derivacion urinaria utilizada:
En dependencia del método
realizado, distinguiendo entre:
Tipo Bricker, tipo Hautmann o
tipo Mainz (I yll).

e Habito tabaquico: No fumador/
Fumador / Exfumador.

® Interacciones ambientales la-
borales: Entorno laboral con
presencia de productos téxicos
relacionados la patologia / En-
torno laboral libre de los pro-
ductos toxicos relacionados con
la patologia.

* Red de apoyo: Preguntando
durante la entrevista si tenfa
una persona de referencia para
ayudarle en su cuidado: Si/No.

e También se preguntd quién era
la persona de apoyo principal,
diferenciando si la persona con-
vivia 0 no con el paciente en el
mismo hogar: Si/ No.

e (apacidad para el autocuida-
do: Preguntando si precisaba
ayuda para cubrir las 14 nece-
sidades bésicas. Siendo la res-

¢Por qué debe una enfermera medir la calidad de vida de sus pacientes? Andlisis de la calidad de vida en pacientes cistectomizados: no todo vale
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puesta negativa en el momento en que no se cubriera una sola de las
necesidades: Si /No.

Recogida de datos

El mismo dia del ingreso se comunicé al paciente la existencia del estudio,
recalcando su cardcter voluntario y la posibilidad de abandono en cualquier
momento. Tras su aceptacién se le entregd la Hoja Informativa, con los objeti-
vos, metodologia y utilidad de la investigacion, junto con el Consentimiento
Informado, del que se le proporciond una copia, recordando que estdbamos
a su disposicion para la resolucién de dudas. (Ver ANEXO 6y 7) Las variables
se recogieron a través de la entrevista directa y se complementaron con el
protocolo de valoracion enfermera y su historia clinica. Con el fin de gestionar
mas eficazmente la informacion se disefid un Cuaderno de Recogida de Datos
(CRD). (Ver ANEXO 8)

El primer cuestionario proporcionado fue el test de Pfeiffer, sequido del QLQ-
C30y QLQ-BLM30. El tiempo medio para la cumplimentacion de los tres fue
de 25 minutos. Alos ocho meses de la intervencion quirdrgica, previa llamada
telefénica recordatoria, y coincidiendo con la segunda revisién postquirdrgi-
ca en consultas externas, se volvié a hacer entrega de los cuestionarios.

Analisis estadistico

El andlisis descriptivo de nuestra poblacién con las variables estudiadas se ha
llevado a cabo, para las variables cualitativas, con frecuencias y porcentajes y
para las cuantitativas con medias y desviacién estandar.

El andlisis de fiabilidad del cuestionario QLQ-BLM30 para verificar su consis-
tencia interna en cada dimension, se ha realizado con el coeficiente Alfa de
Cronbach.

La validez de constructo del cuestionario QLQ-BLM30 se ha realizado con un
anélisis factorial exploratorio de componentes principales y rotacién Varimax
de las respuestas. Para conocer si era pertinente realizar dicho anélisis factorial
se ha tenido en cuenta que la prueba de esfericidad de Bartlett fuera signifi-
cativa (p < 0,05) y la medida de adecuacion muestral de Kaiser-Meyer-Olkin
(KMO) superior a 0,75. Una vez realizado el andlisis factorial se han retenido
aquellos factores con autovalores superiores a 1. Para asignar items a facto-
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res se han considerado cargas fac-
toriales iguales o superiores a 0,5.
Para evaluar la consistencia interna
de los factores se han valorado los
coeficientes alfa de Cronbach para
cada uno de ellos. El andlisis facto-
rial arrojé 6 factores diferenciados
en la primera de las aplicaciones del
cuestionario y tres en la sequnda.

El tratamiento de los datos del es-
tudio se ha llevado a cabo con el
software estadistico del programa
SPSS para Windows, versién 21.0
en castellano (IBM Corp. Released
2012. IBM SPSS Statistics for Win-
dows, version 21.0. Armonk, NY:
IBM Corp.)

Resultados

Descripcidn de la poblacidn de es-
tudio. (Ver ANEXO 9)

La poblacion total de pacientes en
este estudio fue de 44 individuos,
de los cuales el 79,55% eran varo-
nesy el 20,45%, mujeres, obtenien-
do una razén de incidencia por sexo
de 3,88 hombres por cada mujer,
con edades comprendidas entre 48
y 84 afios, obteniendo una media
de 67,45 afios, con una desviacién
estandar de +10,65.

La distribucién por grupos de edad
dio como resultado que, el 22,73%
tenian entre 48y 60 aos, el 34,09%
entre 61y 70 afios y el 43,18% en-
tre 71y 84. La distribucion de estos
grupos por sexo nos indicé que, en
el grupo de 48 a 60 afos, el 70%
eran hombres y el 30% mujeres;
en el grupo de 61 a 70, el 86,67%
eran varones y el 13,33% mujeres;
yen el grupode 713284, el 78,95%
pertenecian al sexo masculino y el
21,05% al femenino. (Ver ANEXO
9.1y9.2)

En cuanto al tipo de derivacion uri-
naria realizada y su distribucion
de frecuencias segun sexo, en el
72,73% de los casos se optd por una
derivacién tipo Bricker (ureteroi-
leostomia cutdnea), guardando una
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correspondencia de un 59,09% en sujetos masculinos y un 13,64% en sujetos
femeninos; en el 25% la derivacion fue tipo Hautmann (neovejiga ileal ortoto-
pica), con una relacién del 20,45% en hombres y del 4,55% en mujeres; y en
el 2,27%, la derivacion fue tipo Mainz Il (ureterosigmoidostomia), correspon-
diendo el sujeto a una mujer. (Ver ANEXO 9.3) Respecto al habito tabaquico
un 70,45% de la poblacién habia tenido en algiin momento el hébito im-
plantado, advirtiéndose que un 40,90% de los pacientes eran ex fumadores,
frente a los grupos de no fumadores y fumadores activos hasta la intervencion
quirtrgica, con un 29,55% cada uno. La distribucién de estos grupos por sexo
determind que el 13,64% eran mujeres no fumadoras, el 4,55% fumadorasy
el 2,27% ex fumadoras. En lo que se refiere a los hombres las cifras indicaron
que, el 38,64% eran ex fumadores, el 25% fumadores activos y el 15,9% no
fumadores. (Ver ANEXO 9.4)

La presencia de productos téxicos en el medio laboral de los individuos estu-
diados fue corroborada en el 31,82% de las ocupaciones, correspondiendo el
25% a hombres y el 6,82% a mujeres. Entre las ocupaciones laborales de los
hombres, hay que decir que, el 36,36% eran trabajadores del metal, que utili-
zaban productos quimicos a altas temperaturas, el 27,28% de la construccidn,
en contacto con brea y alquitrén, sequido de 4 grupos, que suponen el 9,09%
cada uno, en los que se cita como profesién: mantenimiento y construccion
de carreteras, pintor, procesado de aluminio y trabajador de imprenta. (Ver
ANEXO 9.5) Respecto a las mujeres, el 66,67% eran peluqueras y el 33,33%
trabajadora en la tincion textil. (Ver ANEXO 9.6)

El 97,73% de los pacientes afirmaron poseer red de apoyo, siendo, el tinico
individuo que no disponia de ella un varén. En la distincion de la persona
de apoyo principal, las mujeres identificaron, en el 55,56% de los casos a los
hijos, sequido de dos grupos con elmismoporcentaje, 22,22%,f ormados por
hermanos y maridor espectivamente.(Ver ANEXO 9.7) En el caso de los hom-
bres, el 58,83% identificaron a la mujer como la persona de apoyo principal,
el 26,47% asignaron dicha funcién a la colaboracién surgida entre la mujer
y los hijos, un 8,82% localizaron dicha figura en los hijos exclusivamente y
por dltimo, con un 5,88% en las hermanas. (Ver ANEXO 9.8) El 74,42% de los
pacientes aseguraron convivir con la persona de apoyo principal.

En lo referente a la capacidad de autocuidado, el 93,18% demostrd ser apto
en la gestién de sus cuidados, frente al 6,82% (3 varones), que ya no eran
capaces antes de la intervencién quirdrgica. En estos casos los encargados de
sus cuidados fueron, la mujer, la mujer junto con los hijos y los hijos, quienes
actuaron como agencias de cuidado. (Ver ANEXO 9.9)

Validacién del médulo especifico de CV EORTC QLQ-BLM30. (Ver ANEXO 10)

Al ser un cuestionario en proceso de validacion, hemos realizado su andlisis
de fiabilidad y validez de constructo en nuestra poblacion, con el propésito
de corroborar si es un instrumento adecuado para localizar aquellas dimen-
siones de CV en riesgo de vulnerabilidad por el proceso quirdrgico, poder an-
ticipar nuestras intervenciones y evitar déficits de autocuidados derivados de
una cistectomia radical.

Hemos calculado el Coeficiente de fiabilidad de Cronbach, en la primera
aplicacién del cuestionario para el global de los treinta items (o0 = 0,88) y,
posteriormente, en las agrupaciones de items que componen las 7 dimensio-
nes del cuestionario, oscilando entre 0,899 en Sintomas urinariosy 0,171 en
Problemas con la imagen corporal. (Ver ANEXO 10.1)

EEEEEEEEEEEN b+

Respecto a los estadisticos de los
items de la escala, que han sido
analizados por contener datos sufi-
cientes, hemos destacado que: (Ver
ANEXO 11)

e Se observan algunas diferen-
cias en las medias de los items
de la misma subescala, dupli-
cando, en algunos casos, unos
valores a otros.

e Enlositemsde laescala de baja
fiabilidad se comprueba una di-
ferencia entre medias de 0,64
puntos, media que pudiera pa-
recer pequefia, pero que, dado
que la variabilidad es pequefia,
se tiene que una media estd a
casi dos desviaciones tipicas
de la otra, suficiente diferencia
para que no correlacionen bien,
de ahi la baja fiabilidad.

e En la tabla de Relacién de los
items con la escala total (Ver
ANEXOS 12.1y 12.2), se com-
prueba, en la columna Correla-
cion elemento-total corregida
(que representa la correlacién
de un ftem con la escala total
sin dicho item), que los items
47,48 y 53 correlacionan poco
con el resto de la escala y que
en el caso del item 59 es casi
nula (el valor negativo se pue-
de entender dado que el senti-
do de la pregunta es diferente
al resto de items).

e No obstante, en la dltima co-
lumna se aprecia que la fiabili-
dad de la prueba es elevada se
elimine el ftem que seelimine.

Al realizar un andlisis similar en la
segunda aplicacién de la prueba,
hemos observado valores de fiabi-
lidad muy altos, tanto en la Escala
global (o = 0,93) como en las sub-
escalas, con la excepcion de Sinto-
mas de funcion sexual (0,169). (Ver
ANEXO 10.2) Respecto a los estadis-
ticos de los items de la escala, que

¢Por qué debe una enfermera medir la calidad de vida de sus pacientes? Andlisis de la calidad de vida en pacientes cistectomizados: no todo vale
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han sido analizados por contener datos suficientes, hemos destacado que:
(Ver ANEXO 11)

® Respecto a la primera aplicacion de la escala:
v Lositems 54 a 59 no tienen valores, estan en blanco.

v Los sujetos que responden a los items 31 a 37 no responden a los
items 38 a 45.

v Sihay respuestas en los items 38 a 43 (a diferencia de en la primera
aplicacién).

v Sihay respuestas en el item 41.

e Seobservan algunas diferencias en las medias de los items de la misma
subescala, duplicando, en algunos casos, unos valores a otros.

e Enlositems de la escala de baja fiabilidad, se comprueba que la diferen-
cia entre las medias es de 1,57 puntos, més del doble de la media del
item 53, siendo suficiente diferencia para que no correlacionen bien (de
ahi la baja fiabilidad).

En la tabla de Relacidn de los items con la escala total (Ver ANEXO 12.3), se
comprueba, en la columna Correlacién elemento-total corregida, que sélo
el item 53 presenta un comportamiento diferente, con una correlacién alta
(0,648), pero en negativo.

No obstante, en la Gltima columna se aprecia que la fiabilidad de la prueba es
elevada, se prescinda del item que sea.

Para comprobar |a validez de constructo del instrumento de medida, hemos
realizado un anélisis factorial en las dos aplicaciones.

Primera aplicacién del cuestionario:

Con el anélisis factorial y empleando las respuestas a los items en la primera
de las aplicaciones del cuestionario, se ha obtenido el andlisis grafico de las
posibles dimensiones subyacentes a los items analizados, correspondiente a
un grafico de sedimentacién, en el que se observa que hay seis posibles di-
mensiones con autovalores por encima de 1, criterio habitualmente estable-
cido como adecuado para la seleccion de las dimensiones. (Ver ANEXO 13.1)
Esas seis dimensiones explican un 86,3% de la varianza total del cuestionario
y correlacionan con los items tal y como se advierte en la Tabla 3, (Ver ANEXO
14.1) en la que apreciamos que:

e Salvoenelcasode lositems 56y 50, las correlaciones de los items con las
dimensiones son muy claras, muy altas.

e la dimensién principal, que explica mejor los resultados generales, la
componen los items 31,32, 33, 34, 35y 56, aunque este Gltimo también
tiene relacion con la 5 dimensién.

e La 2* dimensién la componen los items 37, 45, 46, 47 y 59.Y, asi, suce-
sivamente.

e En algunos casos las dimensiones que se obtienen, coinciden bastan-
te conlas propuestas a nivel internacional, siendo indicativo de que los
items estdn midiendo lo que se pretendia medir, es decir, el instrumento
de medida es valido.

EEEEEEEEEEEN P

Segunda aplicacién del cuestiona-

no:

Empleando las respuestas a los
items en la segunda de las aplica-
ciones del cuestionario, se ha obte-
nido el andlisis gréfico de las posi-
bles dimensiones subyacentes a los
items analizados, correspondiente
a un grafico de sedimentacion, en
el que se observa que hay tres po-
sibles dimensiones con autovalores
por encima de 1. (Ver ANEXO 13.2)
Esas tres dimensiones explican
un 83,5% de la varianza total del
cuestionario y correlacionan con los
items tal y como se advierte en la
Tabla 4, (Ver ANEXO 14.2) en la que
apreciamos que:

e Todas las correlaciones de los
items con las dimensiones son
muy claras, muy altas.

e Sin embargo, las dimensiones
obtenidas no concuerdan con
las siete que parece que se
estan considerando para este
cuestionario. Vemos que en la
primera dimensién se mezclan
items de Sintomas urinarios (34
y 37) con items de Problemas
relacionados con el futuro de la
salud (45, 46 y 47), con items
de Sintomas intestinales (48 y
49) y con items de Problemas
relacionados con la imagen
corporal (50'y 51). Ocurriendo
lo mismo con las otras dos di-
mensiones.

e Al no coincidir las dimensiones
que salen con las propuestas a
nivel internacional, se concluye
que en esta sequnda aplicacién
del cuestionario no se obtiene
una buena validez de constructo.

Discusion

Las caracteristicas poblacionales de
este estudio guardan similitud con
el resto de estudios internaciona-
les para la validacion del mddulo
especifico de calidad de vida QLO-
BLM30. Nuestra razén de incidencia
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por sexo es de 3,88 hombres por cada mujer, cifra que se aproxima més a la
europea que a la espafiola,’ ¢ Teniendo en cuenta que la estimacién de can-
cerde vejiga seglin sexo en 2012 en Espafia fue de 5,58,y que en el HUMS de
Zaragoza se realizan aproximadamente el 95% de las cistectomias de Aragdn,
podemos decir que esta cifra estd por debajo de la cifra nacional, reduciéndo-
se considerablemente el nimero de cistectomias en los dltimos afios en esta
comunidad auténoma.?13

La media de edad quedé fijada en 67,45 afos, con un rango de inclusién en el
tratamiento de 48 a 84 afios, cifra superior a la media de 63,8 afios obtenida
por Nifiez Mora y cols®’ (para una poblacion entre 51y 85 afios) e inferior a
los 69 afios obtenida por Tejido Sanchez y cols*y los 69,9 afios obtenida por
Rodrigo Canales y cols,*? (para una poblacion de 59 individuos con un rango
de inclusion entre 47 y 84 afios y para una poblacion de 46 pacientes y con
una mediana de 72 afos respectivamente). Llama la atencidn la elevada fre-
cuencia de realizacion de una cistectomia radical en pacientes mayores de 71
afos, el 43,18% del total, teniendo en cuenta que hablamos de una cirugia
muy agresiva, pero diversos autores la justifican siempre que previamente se
evalte la comorbilidad preoperatoria con el fin de limitar las complicaciones
postoperatorias;*%4! evaluacion en la que cobra especial importancia la valo-
racion enfermera previa de su CV, que nos indicara los riesgos potenciales de
alteracion de la misma derivados del procedimiento quirdrgico y con ello de
la modificacién su autonomia.

Con relacion a los factores de riesgo y més concretamente al habito tabaquico,
el 70,45% de nuestra poblacion habia sido fumadora en algin momento de
su vida, correlacionandose con el 70% de pacientes fumadores del estudio de
Riomoros y cols,*? y otros investigadores, 3 confirmandolo como el factor
de riesgo aislado més importante en el cancer de vejiga.**#¢En los pacientes
exfumadores, tras 10-15 afios de abandono tabdquico, el riesgo de probabili-
dad de padecer cancer de vejiga se iguala al del no fumador,*’ lo que avala la
Division of Cancer Epidemiology and Genetics del National Cancer Institute.*
Diversos autores determinan un riesgo atribuible por consumo de tabaco mu-
cho mas bajo en el sexo femenino que en el masculino,**” lo que de nuevo
se ratifica con el estudio anterior, en el que Leitzmann y cols,*®aclaran que el
tabaco es responsable de aproximadamente la mitad de los casos de cancer
de vejiga en la mujer.

El segundo factor de riesgo, cuyo anélisis esta cobrando importancia en los
ultimos afios, son las interacciones ambientales, a los que los estudios atri-
buyen una causalidad del 20%, cifra que en nuestro anélisis ha llegado al
31,82%. Bien es cierto que, si nos basamos en las conclusiones publicadas
por el proyecto EPICURO,* coordinado en Espafia por el Centro de Investiga-
cion en Epidemiologia Ambiental, en el que no encontraron asociacién entre
el uso de tinte para cabello y cancer de vejiga, podriamos descartar de este
grupo a dos mujeres, lo que significaria que, en total, habria un 27,27% de
individuos que habrian trabajado en ambiente téxico.*’

AEl proyecto EPICURO/Spanish Bladder Cancer Study tiene como objetivo, desde 2003, me-
jorar el conocimiento de las causas (genéticas y ambientales), prevencion, establecimiento
del pronéstico y tratamiento del cancer de vejiga. Esté coordinado en Espafia por Manolis
Kogevinas, Naria Malats y Francisco Real. Como conclusiones a destacar presentan la identi-
ficacién de un nuevo marcador asociado al riesgo de padecer cancer de vejiga, los niveles de
metilacién de ADN.

EEEEEEEEEEEN b+

Al analizar la red de apoyo y la perso-
na de apoyo principal, observamos
una clara diferencia en la asignacion
de este rol, en dependencia de si el
paciente es hombre o mujer. Las mu-
jeres sefialaron en el 55,56% de los
casos a sus hijos como la persona de
apoyo principal, por delante de su pa-
reja o maridoy hermanos. En cuanto a
la eleccién de los hombres, se observé
un claro predominio de la pareja o
mujer en el 85,3% de los casos, bien
llevando la responsabilidad comple-
ta de la red de apoyo en el 58,83%
0 en consonancia con los hijos en el
26,47%. Estas cifras se corresponden
con las expuestas por las enfermeras
Frutos Mufioz y colaboradoras,*® quie-
nes determinaron que el 86% de su
poblacién cuidadora informal de pa-
cientes ostomizados estaba formada
por mujeres, mayormente esposas,
sequidas de las hijas. La promotora
de salud Helena Restrepo®' designé
en otro estudio que, el 40% de los cui-
dadores correspondia a los conyuges
(principalmente las mujeres), el 34%
a los hijos y el 24% a otros familiares.
La soci6loga vasca Isabel Larrafiaga y
sus colaboradores>2 explicaron en las
conclusiones de su articulo “Mujeres y
hombres ante el cuidado informal: di-
ferencias en los significados y las estra-
tegias” que la presencia de los valores
y normas que vinculaban a las muje-
res con el cuidado an persistian, for-
mando parte de las asignacion social
de los roles de género, a pesar de la
incorporacién del hombre a dicho cui-
dado. Debemos indicar que no nos ha
sido posible comparar nuestros resul-
tados con ningun estudio que analice
el géneroy las caracteristicas sociode-
mogréficas de los cuidadores princi-
pales de los pacientes con cdncer de
vejiga, lo que abre nuevas lineas de
investigacion en este dambito.

Como hemos visto, solo tres pacien-
tes fueron considerados no aptos
para el mantenimiento de su auto-
cuidado antes de la cirugfa, siendo
aptos los 41 restantes, incluso des-

¢Por qué debe una enfermera medir la calidad de vida de sus pacientes? Andlisis de la calidad de vida en pacientes cistectomizados: no todo vale
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pués de ella. No obstante, para mantener esa independencia en el autocuida-
do, fue necesario trabajar determinados diagndsticos enfermeros, dirigidos
tanto a los pacientes como a sus personas de apoyo principal, desde el ingre-
so previo a la cirugia, destacando entre todos los incluidos en el anexo 15.
(Ver ANEXO 15)

Conviene recordar que, a pesar de que se ha desarrollado y probado la acep-
tabilidad del cuestionario QLQ-BLM30 en los pacientes con céncer de vejiga
musculo invasivo, atin esta siendo objeto de pruebas psicométricas a nivel
internacional,®“por lo que las dimensiones del mismo no estén estructuradas
y las subescalas son hipotéticas, pudiendo cambiar tras su analisis global.>?
Esta es la causa de que hayamos basado nuestro estudio en la valoracién de
su fiabilidad y validez en nuestra poblacién.

Destacamos que tras el célculo del coeficiente alfa de Cronbach, la fiabilidad
de la prueba es alta en ambas tandas del cuestionario, se elimine el item que
se elimine. Por supuesto cabria preguntarse por la existencia de diferencias
significativas entre la fiabilidad obtenida en el andlisis del test, en la primera
tanda de cuestionarios, y del retest, en la segunda, pero creemos que intentar
contestar a esta cuestion seria un error, al igual que lo serfa comparar los va-
lores de fiabilidad de una aplicacion con otra, puesto que solo serfa correcta
dicha comparacién en las escalas de Sintomas intestinales y de Problemas
relacionados con el futuro de la salud, al ser las Gnicas subescalas en las que
se han empleado los mismos items (2 y 3 respectivamente en cada una) y
los mismos sujetos (los 44 pacientes). En el resto de subescalas y en la esca-
la global, de hacerlo, solo comparariamos las fiabilidades de distintos items,
aplicados a distintos sujetos. Lo podemos explicar con un ejemplo: En la es-
cala global, en la primera aplicacidn, la fiabilidad se obtiene con los datos de
20 sujetos en 22 items, mientras que en la sequnda aplicacion se obtiene con
los datos de 11 sujetos en 16 items, por lo que creemos que no tiene mucho
sentido la comparacion de fiabilidades en las dos aplicaciones.

En cuanto a la validez de constructo nos ha llamado la atencion que, en la
primera tanda, las dimensiones coinciden bastante con las propuestas inter-
nacionalmente, sin embargo, en la segunda se comporta de forma diferente.
Buscando una explicacién a este hecho, debemos recordar que, tanto la fia-
bilidad como la validez, tienen como inconveniente su dependencia, entre
otros factores, de las respuestas de los sujetos encuestados, debiendo con-
siderar que, un mismo sujeto, en unas circunstancias determinadas, puede
contestar de manera diferente. El enfoque clésico de la psicometria reconoce
que el intento, por parte del investigador, de controlar estas circunstancias es
harto dificil, en tanto que se depende mucho del individuo y su respuesta,
algo por otra parte vital en los estudios de calidad de vida percibida. Ya en sus
primeros trabajos, el psicélogo inglés Charles Spearman hablaba de la nece-
sidad de incluir en las puntuaciones de los test la estimacién de los errores
asociados a la respuesta del individuo,> lo que posteriormente se materializo
con la Teorfa de Respuestas a los ftems (TRI), que determinaba que las pro-
piedades de los instrumentos (test) dependian del tipo de sujetos que los
realizaban,>>>’ lo que nos justifica, aunque no sea normal, que en la primera
medicion se cumplan los factores que se admiten internacionalmente y en la
segunda medicién no.

BEn la actualidad nos encontramos en el periodo de recogida de datos en diferentes pobla-
ciones mundiales, entre las que se incluye la de este estudio.
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Todo lo anterior lleva a plantearnos
otro estudio en el que se analicen
las circunstancias (médicas, ambien-
tales, personales...), relacionadas
con el paciente, que se han dado en
la recogida de datos del retest. No
obstante no hemos sido los Gnicos
en obtener este resultado, coinci-
diendo con el estudio realizado por
Mohamed y cols* en el que se corro-
boraba la fiabilidad del cuestionario,
no asi su validez. En la actualidad se
estan llevando a cabo numerosas
investigaciones en estos pacientes y
con este cuestionario, como los desa-
rrollados por el Albert Einstein Colle-
ge of Medicine of Yeshiva University
y por la Universidad de Birmingham,
cuya finalizacién esta prevista para
este afio 2016, resultados que espe-
ramos con sumo interés.

Del cuestionario QLQ-BLM30 con-
viene aclarar que, ningln paciente
puede completar todos los sub-
grupos, al ser excluyentes unos de
otros, asi los ftems que van del 31
al 37 estan condicionados a no ser
portador de una urostomia, mien-
tras que los que van del 38 al 43
estan condicionados a ser portador
de ella, el item 44 se limita a los pa-
cientes que han llevado sonda la ul-
tima semana y por Gltimo los items
del 57 al 60 estan condicionados a
haber sido sexualmente activos en
la dltima semana.

La cistectomia es una intervencion
muy compleja que puede acarrear
graves complicaciones. Desde la
ansiedad y el temor generados en
los pacientes los dias previos a la
cirugfa hasta las secuelas derivadas
del procedimiento quirdrgico, pue-
den llevar a una mala tolerancia de
la misma, generando un aumento
de la demanda de suplencia en las
necesidades basicas por un mal
afrontamiento de la nueva situa-
cion, lo que derivard en déficits de
autocuidado.

La alteracion de la CV tras la inter-
vencién, independientemente del
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tipo de derivacion urinaria realizada, va a acarrear situaciones que los enfer-
meros debemos ser capaces de prevenir, por lo que el uso de instrumentos
fiables y validos, especificos para estos pacientes, como es el cuestionario
QLQ-BLM30, es fundamental para la localizacién de aquellos diagnésticos en-
fermeros potenciales o de riesgo, permitiendo anticipar nuestras intervencio-
nes enfermeras de una forma mds especificas, lo que facilitara la reinsercion
familiary social del paciente.>

Limitaciones, aportaciones y fortalezas del estudio
Limitaciones:

La escasez de estudios de anélisis de CVRS en pacientes cistectomizados con el
cuestionario QLQ-BLM30 ha dificultado la comparacién de nuestros resultados.

Aportaciones:

Se sugiere la utilizacion de registros de CVRS vélidos que complementen los
ya existentes de valoracién enfermera, permitiendo a los profesionales preve-
niry anticiparse a las consecuencias derivadas de las posibles secuelas de las
intervenciones quirdrgicas.

Fortalezas:

Se han utilizado cuestionarios de CVRS validados o en proceso de validacion
en Espafia.

No ha existido pérdida de poblacién durante el desarrollo del estudio, com-
pletando ambas tandas de cuestionarios todos lossujetos.

Hemos utilizado la taxonomia NANDA como lenguaje enfermero especifico
para sistematizar y protocolizar los cuidados enfermeros en estospacientes.

Conclusiones

Nuestra poblacién presenta caracteristicas sociodemograficas y de autocuida-
do similares al resto de estudios de CV en pacientes cistectomizados, permi-
tiendo su comparacion.

Se corrobora parcialmente la hipé-
tesis planteada en este estudio, en
la que el modulo especifico de valo-
racion de calidad de vida en pacien-
tes con cdncer de vejiga musculo
invasivo, se revela como una herra-
mienta fiable, pero atin no valida,
para la localizacién de dimensiones
en riesgo de vulnerabilidad tras una
cistectomia radical.

La correcta eleccion de los cuestio-
narios de valoracion de CV y/o CVRS
determinara la validez, fiabilidad,
sensibilidad y especificidad de
nuestros estudios.

El instrumento elegido debe ser ca-
paz de medir todas las alteraciones
producidas en la CV del individuo
tras una intervencién quirrgica o
proceso asistencial, a partir del and-
lisis de las dimensiones en peligro
de vulnerabilidad.

Medir de forma adecuada las dimen-
siones de calidad de vida implicadas
en los diferentes procesos permitira
mejorar nuestros programas de sa-
lud, planes de cuidados, intervencio-
nes enfermeras, planes terapéuticos,
planes de accién social..., haciéndo-
los mas operativos.
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B ANEXOS

Anexo 1. DIAGRAMAS DE BARRAS SENCILLO EN EL QUE SE OBSERVAN LAS TASAS AJUSTADAS DE MORTALIDAD POR
TUMORES EN ARAGON EN 2012 PARAAMBOS SEXOS.

Tasas ajustadas de mortalidad por tumores. Aragén 2012. Hombres.

T.M. trdquea, bronquio, pulmén
Tumor maligno colon

Tumor maligno préstata

Tumor maligno vejiga

Tumor maligno del pancreas
Tumor maligno estémago

T.M. higado y vias biliares intra.
T.M. mal definidos y no esp.
T.M. linfaticos y tej. afines

T.M. recto, sigma y ano
Leucemia

Tumor maligno laringe

Tumor maigno eséfago

T.M. labio, boca, faringe

Tumor maligno encéfalo

Otros T.M. digestivos

T.M. rifiién, excepto pelvis
Otros tum. comp. incier./desco.
Otros T.M. piel y teji. blandos
Melanoma maligno piel
Sindrome mielodisplasico
Otros T.M. vias urinarias

T.M. érg. geni. masc.

Otros T.M. Respiratorios

T.M. hueso y cartilagos

Otros T.M. neurolég. y endocri.
Tumores benignos
li de lamama !

Tumor

o 10 20 30 40 50 60 70
Tasa por 100.000 habi Aj la a poblacié p

Extraido de: Direccién General de Salud Piblica. Departamento de Sanidad, Bienestar Social y Familia.

Tasas ajustadas de mortalidad por tumores. Aragén 2012. Mujeres.

Tumor maligno de la mama

T.M. traquea, bronquio

Tumor maligno colon

Tumor maligno del pancreas

Tumor maligno ovario

Tumor maligno estémago

T.M. linfaticos y tej. afines

T.M. mal definidos y no esp.

Leucemia

Otros tum. comp. incier./desco.

Tumor maligno encéfalo

T.M. recto, sigma y ano

T.M. higado y vias biliares intra.

Otros T.M. digestivos

T.M. otras partes ttero

Tumor maligno cuello utero

Tumor maligno vejiga

Otros T.M. piel y teji. blandos

T.M. otros 6rg. Genit. Femen.

T.M. rifién, excepto pelvis

Otros T.M. neurolég. y endocri.

Melanoma maligno piel

T.M. labio, boca, faringe

Tumores benignos

Otros T.M. Respiratorios

Tumor maligno eséfago

Sindrome mielodisplasico

Otros T.M. vias urinarias

T.M. hueso y cartilagos
Tumor mali laringe

T

e Ty )

20 30 40 50 60 70
Tasa por 100.000 habi Aj da a poblacié P

Extraido de: Direccién General de Salud Publica. Departamento de Sanidad, Bienestar Social y Familia.
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Anexo 2. INFORME DE DICTAMEN FAVORABLE DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA DE ARAGON (CEICA) AL

PROYECTO DETESIS.
=== GOBIERNO oy e rrocie
w DE AMGON C.P. - C.I P112/0088
Departamento de Sanidad, 27 de junio de 2012

Bienestar Social y Familia
CEIC Aragén (CEICA)

Diia. Maria Gonzalez Hinjos, Secretaria del CEIC Aragén (CEICA)

CERTIFICA

1°. Que el CEIC Arag6n (CEICA) en su reunion del dia 27/06/2012, acta 12/2012 ha evaluado la propuesta del
investigador referida al estudio:

Titulo: Estudio de la calidad de vida en pacientes intervenidos de cancer de prdstata o de vejiga a través de las
técnicas quirlrgicas de prostatectomia radical o cistectomia.

Version protocolo: mayo 2012

Versién hoja de informacién al paciente: Versién 21-06-2012

Investigador: |G HU Miguel Servet

19, Considera que

- El proyecto se plantea siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacién Biomédica y su
realizacidn es pertinente.

- Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacidon con los objetivos del estudio y estan
justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto.

- Son adecuados tanto el procedimiento para obtener el consentimiento informado como la compensacion prevista
para los sujetos por dafios que pudieran derivarse de su participacion en el estudio.

- El alcance de las compensaciones econdmicas previstas no interfiere con el respeto a los postulados éticos.

- La capacidad de los Investigadores y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo el estudio.

2°, Por lo que este CEIC emite un DICTAMEN FAVORABLE.

Lo que firmo en Zaragoza, a 27 de junio de 2012

Fdo:

Gonzalez Hinjos
| CEIC Aragdn (CEICA)

Bepartamento de Szlud v Consume del Golderno de Aragdn
Avda Gdmez Laguna 25 Zaragera 50008 Zaragoza Espafa

Tel 976 71 48 57 Fax, 978 71 55 54 Correo elecirdniko mgonzaiesh Leiciiaragon.es
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COMITE ETICO DE INVESTIGACION
CLINICA DE ARAGON (CEICA)
Avda. Gomez Laguna, 25 planta 11
50009 Zaragoza

===GOBIERNO

. 'Departamenta de Salud y Consumo

COMPOSICION DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLiNICA DE ARAGON

Dra. Maria Gonzélez Hinjos, Secretaria del Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragén,
CERTIFICA

1° En la reunién celebrada el dia 27 de junio de 2012, correspondiente al Acta n°® 12/2012, se cumplieron
los requisitos establecidos en la legislacién vigente -Real Decreto 223/2004 y Decreto 26/2003 del Gobierno
de Aragon, modificado por el Decreto 292/2005- para que la decision del citado CEIC sea valida.

3° EI CEIC de Aragén, tanto en su composicion, como en sus PNT, cumple con las normas de BPC.
4° La composicion del CEIC de Aragén en la citada fecha, era la siguiente:

= Presidente: Carlos Aibar Remén; Médico. Servicio de Medicina Preventiva y Salud Publica.
Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa. Profesional Sanitario experto en epidemiologia clinica.

= Vicepresidente: Cesar Loris Pablo; Médico. Servicio de Pediatria. Hospital Universitario Miguel
Servet. Representante de Comision de Investigacion.

= Secretaria: Maria Gonzalez Hinjos; Farmacéutica.

= Pilar Comet Cortés; Enfermera. Unidad Mixta de Investigacion. Hospital Clinico Universitario Lozano
Blesa.

= Marina Heredia Rios; Representante de las Organizaciones de Consumidores y Usuarios.

= Gabriel Hernandez Delgado; Médico. Servicio de Radiologia. Hospital Universitario Miguel Servet.
Representante de Comisién de Investigacién.

= Angela Idoipe Tomés; Farmacéutica. Servicio de Farmacia. Hospital Universitario Miguel Servet.
Farmacéutica de Hospital.

= Maria Jesus Lallana Alvarez. Farmacéutica de Atencién Primaria de Zaragoza Sector lII.

= JesGs Magdalena Belio; Médico. Centro de Salud de Azuara. Médico con labor asistencial y
representante del Comité de Etica Asistencial del Area de Atencién Primaria ll y V.

= Mariano Mateo Arrizabalaga; Médico. Servicio de Farmacologia Clinica. Hospital Clinico
Universitario Lozano Blesa.

= Elisa Moreu Carbonell; Jurista. Profesora de la Facultad de Derecho, Universidad de Zaragoza.

= Javier Perfecto Ejarque; Médico. Centro de Salud Arrabal. Médico con labor asistencial. '

= Alexandra Prados Torres; Médico. Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud. Representante de
Comisién de Investigacion.

= José Puzo Foncillas; Médico. Servicio de Bioquimica. Hospital General San Jorge. Representante
de Comision de Investigacion. '

= Moénica Torrijos Tejada; Médico. Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud.

Para que conste donde proceda, y a peticion del promotor,

T
Zaragoza, a 27 de juni:)/dg@@&. mm;,;j,ty
N %,
/ 53'; Eagn® %
oy e = <
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;‘3&; g § A
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Anexo 3. AUTORIZACION DE SUBDIRECCION DE ENFERMERIA DEL HUMS DE ZARAGOZA PARA REALIZAR ELESTUDIO EN

DICHO HOSPITAL.

=== GOBIERNO
S=DE ARAGON

Departaments de Sehud ¢ Consumo

AUTORIZA:

DNA. CARMEN NOYA CASTRO, SUBDIRECTORA DE ENFERMERIA DEL
HOSPITAL MATERNO INFANTIL. RESPONSABLE DE CALIDAD, FORMACION
CONTINUADA, DOCENCIA Y CUIDADOS

a o/Dfa. I < fermera del Hospital Universitario

Miguel Servet de Zaragoza, a llevar a cabo estudio de investigacion para el
desarrollo de su tesis doctoral basada en un estudio analitico para valorar

la alteracién de la calidad de vida en pacientes intervenidos de céncer urologico,
a través de la realizacién de una cistectomia o una prostatectomia radical,
manteniendo siempre la debida obligacién de confidencialidad y uso correcto de

los datos obtenidos en el mismo.

Y para que conste a los efectos oportunos, se expide la presente autorizacion.

salud

HOSPITAL UNIVERSITARIO
“MIGUEL SERVET"

En Zaragoza, a| 8'deabrit 2011 ——

Fdo. Carmen Noya Castro:i:
| 225

P° Isabel la Catclica, 1-3
50008 ZARAGOZA
Tel.: 976 765500
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Anexo 4. TEST DE PFEIFFER, VERSION ESPANOLA; SPMSQ-VE (SHORT PORTABLE MENTAL STATUS QUESTIONNAIRE -
VERSION ESPANOLA).

Instrucciones: Haga las preguntas 1 a 10 de la siguiente lista y anote todas las respuestas.

Haga la pregunta n°4 A sélo si el paciente no tiene teléfono. Anote el nimero total de errores tras realizar las 10 pre-
guntas.

Las respuestas han de darse sin ninguna ayuda que refresque la memoria.

iTEMS ERRORES

1.:Qué dia es hoy? - dia, mes, afio -

2.;Qué dia de la semana es hoy?

3. ;Donde estamos ahora?

4. ;Cudl es su n° de teléfono?

4A. ;Cudl es su direccion? - preguntar sélo si el paciente no tiene teléfono -

5. ¢Cuéntos afios tiene?

6. ;Cudl es su fecha de nacimiento? - dia, mes, afio -

7.;Quién es ahora presidente del gobierno?

8. ;Quién fue el anterior presidente del gobierno?

9. ;Cudles son los dos apellidos de su madre?

10.Vaya restando de 3 en 3 al nimero 20 hasta llegar a 0.

PUNTUACION TOTAL

Cada error puntda 1. Una puntuacién igual o superior a 3 indica deterioro cognitivo, en cuyo caso, deben valorarse
criterios de demencia.

0-2 errores: Normal

3-4 errores: Leve deterioro cognitivo

5-7 errores: Moderado deterioro cognitivo, patolégico
8-10 errores: Importante deteriorocognitivo

Siel nivel educativo es bajo (estudios elementales) se admite un error mas para cada categoria.

Si el nivel educativo es alto (universitario), se admite un nivel menos.

FUENTE: Martinez de la Iglesia et al. 2001

EEEEEEEEEEEN b+ EEEEEEEEEEN
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Anexo 5. CRONOGRAMA DEL ESTUDIO.

Junio A Marzo - Dic | Enero- May | Enero- Abril | Mayo- Julio

MESES a 2014 2015 2016 2016

Sept2016
2012 | 55/9/2014

Permiso hospital

Permiso CEICA

Revision bibliografica
y lectura
critica

Recogida datos -

Codificacion y Analisis
de datos

Redaccion

Nueva revision biblio-
grafica y actualizacion

de datos y tema

Ultima revision

Presentacion
a premio cientifico

Anexo 6. HOJA INFORMATIVA DEL ESTUDIO PARA EL PACIENTE.
Copia para el/la participante Versién1.0
Hoja informativa para el/la participante del estudio.

Minombre es I o DN | I soy cnfermera del servicio
de NN dc| Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza(HUMS).

Estoy desarrollando INEEEE con una investigacion en la que pretendo valorar la Calidad de Vida en
pacientes intervenidos de cancer de préstata o de vejiga a través de las técnicas quirtirgicas de prostatectomia radical y
cistectomia.

Dicha investigacién cuenta con el apoyo y la aprobacién del Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragon (CEICA),
de la Direccién de Enfermeria del Hospital Universitario Miguel Servet, del servicio de Urologia de dicho hospital y de
la Comision de Doctorado de la Universidad deZaragoza.

El objetivo de esta investigacidn es desarrollar nuevas lineas de trabajo y de cuidados enfermeros més especificos, con
el fin de disminuir las posibles alteraciones o modificaciones que pudieran producirse en su calidad de vida y en su
autonomia a partir de su intervencién quirdrgica.

Su participacién en la investigacion consistird en la cumplimentacién de cuatro encuestas el dia antes de la intervencién
quirrgicay alos ocho meses de dicha intervencién. Para estas tltimas, me pondré en contacto telefonico con usted con
el fin de hacer coincidir su recogida con una de sus consultas de revisién uroldgica.

La participacién en la investigacién es en todo momento voluntaria pudiendo desvincularse de la misma cuando quie-
ra, sin tener que dar explicaciones y sin que repercuta en sus cuidados enfermeros ni en su asistencia sanitaria.

La aceptacidn de la participacion en el estudio implicard un trato ético de los datos personales segtn la Ley Organica
15/99 de Proteccion de Datos de Caracter Personal y a la Ley 41/02 de Autonomia del Paciente y serd
siempre anénimo, ya que se vincula a cada paciente un nimero identificativo al que solo tiene acceso la investigadora
principal.
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Los datos obtenidos de dichas encuestas no podrdn ser cedidos a terceros sin su consentimiento expreso.

Para su inclusién en el estudio es imprescindible que lea atentamente y rellene el consentimiento informado que se le
ha entregado.

Muchas gracias por su atencién.

Fdo: I
Version ,fecha 21 -Junio -2012

Anexo 7. CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL ESTUDIO.
Copia para el/la participante Version 1.0

MODELO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO ESCRITO PARA EL PACIENTE

Titulo del PROYECTO: ESTUDIO DE LA CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES INTERVENIDOS DE CANCER DE PROS-
TATAY DE VEJIGA A TRAVES DE LAS TECNICAS QUIRURGICAS DE PROSTATECTOMIA RADICAL O CISTECTOMIA
RADICAL.

(N (nombre y apellidos del participante)

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente informacién sobre el mismo.
He hablado con: EEG—_—— (nombre del investigador)
Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1. cuando quiera
2.sin tener que dar explicaciones
3.sin que esto repercuta en mis cuidados enfermeros
Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.
Deseo ser informado sobre los resultados del estudio: si no (marque lo que proceda)

Acepto que los resultados derivados de este estudio puedan ser utilizados en futuras investigaciones (relacionadas con
ésta): si no (marque lo que proceda)

Doy mi conformidad para que mis datos clinicos sean revisados por personal ajeno al centro, para los fines del estudio,
y soy consciente de que este consentimiento es revocable.

He recibido una copia firmada de este Consentimiento Informado.

Firma del participante: ...
FECNA: .o

He explicado la naturaleza y el propésito del estudio al paciente mencionado

Firma del INVestigador: ...
FECNA: .o

Consentimiento informado estudio
Version ) fecha 21 -Junio-2012

EEEEEEEEEEEN b+ EEEEEEEEEEN
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Anexo 8. CUADERNO DE RECOGIDA DE DATOS PARA PACIENTES SOMETIDOS A UNA CISTECTOMIA RADICAL.

INDIVIDUO N°: NHC:
TELEFONO:
D.N.IL:
EDAD:
FECHA DE RECOGIDA DATOS:
SEXO: HOMBRE / MUJER:
DERIVACION URINARIA: BRICKER:
HAUTMANN:
MAINZ I:
MAINZ II:
HABITO TABAQUICO: CIGARROS/DIA:
SI/NO: ANOS HABITO TABAQUICO:
EXFUMADOR: ANOS DESHABITUACION TABAQUICA:
FUMADOR PASIVO: ANOS AMBIENTE TABAQUICO:
OCUPACION LABORAL RIESGO TOXICO:
(TRABAJO DE RIESGO), ; CUAL?: NO RIESGO TOXICO:
ACTIVO / SEDENTE:
RED DE APOYO: SI/NO:
PERSONA DE APOYO PRINCIPAL: PAREJA:
CONVIVE / NO CONVIVE: HIJOS:
OTROS:
CAPACIDAD DE AUTOCUIDADO: SI/NO:

Anexo 9. GRAFICOS DE RESULTADOS DELANALISIS DES-
CRIPTIVO DE LA POBLACION.

Anexo 9.1. Diagrama de sector en el que se representa
el porcentaje de individuos cistectomizados en depen-
dencia del sexo.

[
PORCENTAJE DE PACIENTES CISTECT OMIZADO?
POR SEXO

79.55%
20,45%

-

Anexo 9.2.- Diagrama de barras en el que se representa
el porcentaje de individuos cistectomizados en depen-

dencia de su edad y sexo.

POR EDAD

100%

70,00%

50%
30,00%
22,73%

13,33%

0%

<60 afios

[
PORCENTAJE DE PACIENTES CISTECT OMIZADO?

88,67%

61 a70 afos

Y SEXO -

@ Hombres
@

78,95%

43,1
34,09% e

21,05%

<71 afos
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Anexo 9.3.- Gréfico de barras en el que se representa el
porcentaje de individuos cistectomizados en dependen-
cia del tipo de derivacién urinaria realizada, distribuidos
por sexo.

(
PORCENTAJE DE PACIENTES CISTECT OMIZADO?
VS TIPO DE DERIVACION POR SEXO

Mujeres 4,55% (2.27%)
Hombres 59,09%

\_ @ Tipo Bricker @ Tipo Hautmann @ Tipo Mainz Il

J
Anexo 9.4.- Diagramas de sector en el que se represen-
ta el porcentaje de individuos cistectomizados en depen-
dencia del habito tabaquico, distribuidos por sexo.

(PORCENTAJ,E DE PACIENTES CISTECT OMIZADO?

VS HABITO TABAQUICO POR SEXO

Mujeres 4,55% m
Hombres 25,00% 38,64% )

@ Fumadores @ No Fumadores O Exfumadores
N\ J

Anexo 9.5.- Gréfico de barras en el que se representa el
porcentaje de varones cistectomizados que han trabajado
en ambiente toxico.

- )
PORCENTAJE DE HOMBRES CISTECTOMIZADOS
VS TOXICO LABORAL
Hombres 36,36% 27,28% ...

9,09% Cada grupo
0% 20% 40% 60% 80% 100%

\.Metal .Construccién .Mantenimiento carreteras D Pintor D Procesado Al Olmprentaj

Anexo 9.6.- Grifico de barras en el que se representa el
porcentaje de mujeres cistectomizadas que han trabajado
en ambiente toxico.

e \
PORCENTAJE DE MUJERES CISTECTOMIZADAS
VS TOXICO LABORAL

0% 20% 40% 60% 80% 100%
\_ @ Peluqueras @ Tincidn textil )

-

Anexo 9.7.- Diagrama de sector en el que se representa
el porcentaje de mujeres cistectomizadas en relacion a su
red de apoyo y cuidador principal.

(PORCENTAJE DE MUJERES CISTECT OMIZADAS\
VS RED DE APOYO Y CUIDADOR PRINCIPAL

55,56%
22,22%
- Marido
I:I Hermanos
22,22%

\ - Hijos )

Anexo 9.8.- Diagrama de sector en el que se representa
el porcentaje de hombres cistectomizados en relacion a
su red de apoyo y cuidador principal.

(
PORCENTAJE DE HOMBRES CISTECT! OMIZADAS\

VS RED DE APOYO Y CUIDADOR PRINCIPAL

26,47%
- Mujer

D Mujer - Hijos
v 8,82%

I:l Hermanas

58,83%

. Hijos
5,88%

- J

Anexo 9.9.- Diagrama de sector en el que se representa
el porcentaje de individuos cistectomizados en relacién
a su capacidad de autocuidado y su agencia de cuidado.

GORCENTAJE DE PACIENTES CISTECT OMIZADO?

VS CAPACIDAD DE AUTOCUIDADO
Y AGENCIA DE CUIDADO

93,18% Mujer

Mujer/Hijos

Hijos

@ Capacidad de autocuidado @ Sin capacidad de autocuidado
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Anexo 10. TABLAS DE FIABILIDAD DEL CUESTIONARIO QLQ-BLM30'Y DE LAS SUBESCALAS EN LA MEDIDA INICIALY EN

LA SEGUNDA APLICACION DEL MISMO.

Anexo 10.1. TABLA 1. Fiabilidad del cuestionario QLQ-BLM30 y de las subescalas en la medida inicial.

‘ Nf’ de ‘ N° de items Coeficiente de
sujetos Cronbach
Escala global 20 22 0,880
Sintomas urinarios 44 7 0,899
Sintomas intestinales 44 2 0,623
Sintomas de funcién sexual 20 8¢ 0,565
Problemas derivados de una urostomia 0 6 |
Problemas por el uso de un catéter 0 T e
Problemas con laimagen corporal 44 20 0,171
Problemas con el futuro de su salud 44 3 0,851

Anexo 10.2. TABLA 2. Fiabilidad del cuestionario QLQ-BLM30y de las subescalas en la sequnda aplicacion del cuestionario.

‘ N°de N° de Coeficiente de
sujetos items Cronbach
Escala global 11 16 0,932
Sintomas urinarios 11 7 0,898
Sintomas intestinales 44 2 0,960
Sintomas de funcion sexual 44 3E 0,169
Problemas derivados de una urostomia 33 6 0,955
Problemas por el uso de un catéter 0 1T e
Problemas con la imagen corporal 33 3 0,920
Problemas con el futuro de su salud 44 3 0,967

C El'item 60 solo tiene informacion de dos casos y, por ello, no ha sido considerado.

D El item 41 no tiene valores y por ello no ha sido considerado.

E Los items 55 a 60 no tienen informacién y, por ello, no han sido considerados.

Anexo 11: RESPUESTAS A LOS {TEMS QUE COMPONEN EL CUESTIONARIO QLQ-BLM 30 TANTO EN LA PRIMERA APLICA-

CION DE LA PRUEBA (TABLA DE LA IZQUIERDA), COMO EN LA SEGUNDA (TABLA DE LADERECHA).

Subescala: Sintomas urinarios

Estadisticos de los elementos
Desviacion
tipica
BLM30.1.31 3M 78 44
BLM30.1.32 2,95 81 44
BLM30.1.33 2,64 97 44
BLM30.1.34 2,45 95 44
BLM30.1.35 2,16 89 44
BLM30.1.36 1,98 93 44
BLM30.1.37 2,05 1,03 44

Estadisticos de los elementos

Desviacion
tipica
BLM30.2.31 3,09 54
BLM30.2.32 2,83 75
BLM30.2.33 1,73 1,10
BLM30.2.34 2,36 81
BLM30.2.35 1,91 1,30
BLM30.2.36 2,27 1,19
BLM30.2.37 1,55 ,82

1
1
1"
1"
1"
1"
[
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Subescala: Sintomas intestinales

Estadisticos de los elementos

Desviacion
tipica
BLM30.1.48 1,25 ,65 44
BLM30.1.49 1,50 93 44

Estadisticos de los elementos

Desviacion
tipica
BLM30.2.48 1,57 1,09 44
BLM30.2.49 1,80 1,07 44

Subescala: Funcion sexualf

Estadisticos de los elementos
BN
tipica

BLM30.1.52 1,55

BLM30.1.53 2,50 69 20
BLM30.1.54 2,30 66 20
BLM30.1.55 1,80 83 20
BLM30.1.56 1,35 81 20
BLM30.1.57 1,80 52 20
BLM30.1.58 1,30 73 20
BLM30.1.59 3,00 79 20

Estadisticos de los elementos

Desviacion
tipica
BLM30.2.52 2,89 99 44
BLM30.2.53 1,32 56 44

FEnla segunda aplicacion de la prueba no hay datos en los items 55 a 60, mientras que en el item 54 todas las respuestas son las mismas: "En

absoluto” (cddigo 1).

Subescala: Problemas tras sufrir una urostomia ©

Estadisticos de los elementos

BLM30.2.38 1,97 1,07

BLM30.2.39 1,85 1,15 33
BLM30.2.40 1,79 1,14 33
BLM30.2.41 2,48 1,09 33
BLM30.2.42 2,03 1,19 33
BLM30.2.43 2,00 1,09 33

Desviacion
tipica

Subescala: Problemas con la imagen corporal

Estadisticos de los elementos

Desviacion
tipica
BLM30.1.50 1,18 39 44
BLM30.1.51 1,82 16 44

Subescala: Problemas relacionados con el futuro de la salud

Estadisticos de los elementos

BLM30.2.41 2,48 1,09 33
BLM30.2.50 3,00 97 33
BLM30.2.51 2,88 93 33

Estadisticos de los elementos

Desviacion
tipica
BLM30.1.45 3,32 ,64 44
BLM30.1.46 3,48 55 44
BLM30.1.47 3,36 61 44

Estadisticos de los elementos

Desviacion
tipica
BLM30.2.45 2,84 ,83 44
BLM30.2.46 2,82 ,84 44
BLM30.2.47 2,66 ,89 44

6S6lo ha habido respuestas en estos items en la sequnda aplicacion de la prueba.

tes? Analisis de la calidad de vida en pacientes cistectomizados: no todo vale
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Anexo 12. ESTADISTICOS DE LA ESCALATOTAL QLQ-BLM30.

Anexo 12.1. Estadisticos de la escala total.

Estadisticos de la escala

Desviacion

q Nde

Varianza a
tipica elementos

9,27 22

47,20 85,96

Anexo 12.2. Relacion de los items con la escala total en la primera aplicacion.

35,64

Estadisticos de la escala

Desviacion

Nde

Varlanza tipica elementos
108,05 10,39 16

Media de la

escala si se

elimina el

elemento

BLM30.1.31 44,20
BLM30.1.32 44,30
BLM30.1.33 44,75
BLM30.1.34 44,95
BLM30.1.35 45,20
BLM30.1.36 45,50
BLM30.1.37 45,55
BLM30.1.45 43,85
BLM30.1.46 43,80
BLM30.1.47 44,00
BLM30.1.48 45,95
BLM30.1.49 45,65
BLM30.1.50 46,10
BLM30.1.51 45,40
BLM30.1.52 45,65
BLM30.1.53 44,70
BLM30.1.54 44,90
BLM30.1.55 45,40
BLM30.1.56 45,85
BLM30.1.57 45,40
BLM30.1.58 45,90
BLM30.1.59 44,20

Varianza de
la escala si se

eliminael
elemento

76,379
75,589
73,355
71,629
73,958
77,632
76,366
81,292
83,011
83,368
82,997
70,976
83,884
77,305
77,397
83,063
82,726
78,463
74,661
82,779
80,305

85,747

Estadisticos total - elemento

Correlacion
elemento-total
corregida

598
193
234
461
7157
,305
,390

-,029

Alfa de Cronbach
si se elimina el
elemento

873
869
,868
,864
867
874
873
879
,880
,882
,883
,863
879
,872
872
,882
,881
876
,866
879
878

890

Fuente: Elaboracién propia.
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Anexo 12.3. Relacion de los items con la escala total en la sequnda aplicacién.

BLM30.2.31
BLM30.2.32
BLM30.2.33
BLM30.2.34
BLM30.2.35
BLM30.2.36
BLM30.2.37
BLM30.2.45
BLM30.2.46
BLM30.2.47
BLM30.2.48
BLM30.2.49
BLM30.2.50
BLM30.2.51
BLM30.2.52

BLM30.2.53

Estadisticos total - elemento

Media de la
escala si se

elimina el
elemento

32,55
32,82
3391
33,27
33,73
33,36
34,09
32,73
32,82
33,09
34,36
34,27
33,55
33,27
32,82

3391

Varianza de
la escala si se
elimina el
elemento
102,873
99,364
95,291
93,618
85,418
91,255
92,891
98,218
96,364
92,691
97,255
94,018
88,273
88,218

93,964

116,691

Correlacion  |Alfa de Cronbach
elemento-total | si se elimina el
corregida elemento
A47 ,932
543 ,930
/536 1932
,880 923
,871 922
676 ,928
917 922
673 ,928
755 926
,806 ,924
814 ,926
853 ,923
797 ,924
,883 921
,690 927
-,648 ,950

Fuente: Elaboracién propia.

Anexo 13. ANALISIS GRAFICO DE LAS POSIBLES DIMENSIONES SUBYACENTES A LOS ITEMS ANALIZADOS.

Anexo 13.1. Gréfico de sedimentacion de la primera

aplicacion del cuestionario QLQ-BLM30.

aplicacion del cuestionario QLQ-BLM30.

%
[4°<)

Anexo 13.2. Grdfico de sedimentacion de la sequnda

Grafico de sedimentacion

Autovalores

mTr T rTrror T oo rTTTT
4 56 7 8 91011121314 1516 17 18 19 20 21 22
Numero de componente

Autovalores

Gréfico de sedimentacion

2

o

‘C\'*‘\

7T 717 1T 717 177
12 3 4 5§ 6 7 8 8 10 11 12 13 14 15 16

Numero de componente

Fuente: Elaboracion propia.

Ao

Fuente: Elaboracion propia.
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Anexo 14. GRAFICO DE LA VARIANZATOTAL DEL CUESTIONARIO QLQ-BLM30 Y LA CORRELACION DE SUS ITEMS.

Anexo 14.1. TABLA 3. Matriz de componentes rotados de la primera aplicacién del cuestionario.

Matriz de componentes rotados
BLM30.1.35
BLM30.1.33 -090 75 118 -,007
BLM30.1.34 143 ,063 ,023 219
BLM30.1.31 169 ,015 ,093 257
BLM30.1.32 333 ,389 016 102
BLM30.1.56 ,308 ,258 956 - 297
BLM30.1.46 -031 ,030 ,045 - 150
BLM30.1.45 -,080 374 102 ,067
BLM30.1.47 -220 5112 -,267 -132
BLM30.1.59 ,023 - 409 234 420
BLM30.1.37 198 - 124 ,038 -071
BLM30.1.52 ,255 ,038 ,080 ,068 ,002
BLM30.1.51 141 147 178 231 ,087
BLM30.1.36 AT2 ,070 - 169 -,283 -310
BLM30.1.48 -010 -,051 139 ,893 -,001 ,055
BLM30.1.58 374 ,207 - 156 ,834 013 128
BLM30.1.49 483 ,260 ,330 ,671 317 -130
BLM30.1.53 ,027 946 163 -,562 ,309 -072
BLM30.1.55 296 159 157 -019 ,849 -,060
BIM30.150| 308 [NMMIONN 148 096 664 331
BLM30.1.57 324 011 356 -,004 -138 178
BLM30.1.54 ,090 153 ,3564 -190 72 - 145
Método de extraccién: Analisis de componentes principales.
Método de rotacién: Normalizacion Varimax con Kaiser.

Fuente: Elaboracién propia.

Anexo 14.2. TABLA 4. Matriz de componentes rotados de la sequnda aplicacién del cuestionario.

BLM30.2.49
BLM30.2.50
BLM30.2.45
BLM30.2.47
BLM30.2.48
BLM30.2.51
BLM30.2.37
BLM30.2.52
BLM30.2.34
BLM30.2.46
BLM30.2.33
BLM30.2.36
BLM30.2.53
BLM30.2.35
BLM30.2.32
BLM30.2.31

Matriz de componentes rotados

Componente

Método de extraccién: Andlisis de componentes principales.
Método de rotacién: Normalizacion Varimax con Kaiser.

Fuente: Elaboracién propia.
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Anexo 15. PRINCIPALES NANDA, NOC Y NIC DE PACIENTES CISTECTOMIZADOS Y CUIDADORES PRINCIPALES, VINCU-
LADOS A LOS PATRONES FUNCIONALES DE PROMOCION DE LA SALUD Y AFRONTAMIENTO/TOLERANCIA AL ESTRES Y
RELACIONADOS CON LA INDEPENDENCIA EN AUTOCUIDADO.

NANDA 00099 Mantenimiento inefectivo de la salud: Incapacidad para identificar, manejar o buscar ayuda para mantener la salud.

Relacionado con el afrontamiento individual ineficaz, manifestado por falta de expresién de interés por mejorar las conductas de cui-
dado de salud.

NIC:
NOC:

1908 Deteccion del riesgo.
Indicador: Identifica los posibles riesgos para la salud.

5602 Ensefianza: proceso de la enfermedad.
5510 Educacién sanitaria.

5240 Asesoramiento.

NOC: 6610 Identificacion de riesgos.

1305 Adaptacion psicosocial: cambio de vida.

Indicadores: Establecimiento de objetivos realistas, expre-
siones de sentimientos socializados.

7400 Guias del sistema sanitario.
5440 Aumenta el sistema de apoyo.
4480 Facilitar la autorresponsabilidad.

NANDA: 00075 Disposicion para mejorar el afrontamiento familiar: Manejo efectivo de las tareas adaptativas del miembro de la familia
implicado en el reto de salud del cliente, que ahora muestra deseos y disponibilidad para aumentar su propia salud y desarrollo y los
del cliente.

Relacionado con los objetivos de autorrealizacion del cuidador principal, manifestado por la verbalizacidn de sus necesidades.
NOC: NIC:

2508 Bienestar del cuidador principal.

Indicadores: Satisfaccion con el apoyo social, satisfaccion
con el apoyo profesional.

7110 Fomento de la implicacion familiar.
7120 Movilizacién familiar.

NOC: 5250 Apoyo en la toma de decisiones.

2605 Participacion de la familia en la asistencia sanitaria.
Indicador: Participa en las decisiones con el paciente.

5240 Asesoramiento.
7040 Apoyo al cuidador principal.
7140 Apoyo a la familia.

7200 Fomento de la normalizacion familiar.

NANDA: 00069 Afrontamiento inefectivo: Incapacidad para llevar a cabo una apreciacion valida de los agentes estresantes para elegir
adecuadamente las respuestas habituales o para usar los recursos disponibles.

Relacionado con nivel inadecuado de autocontrol, manifestado por ansiedad.

NOC: NIC:
0906 Toma de decisiones.

Indicador: Identifica las consecuencias posibles de cada
alternativa.

5250 Apoyo en la toma de decisiones.
5230 Aumentar el afrontamiento.
5820 Disminucion de la ansiedad.

5606 Ensefanza: individual.
NOC:

1302 Superacién de problemas.

Indicadores: Verbaliza sensacién de control y busca infor-
macion sobre la enfermedad y su tratamiento. Utiliza el
apoyo social disponible.

5540 Potenciacion de la disposicion de aprendizaje.

NOC:
2000 Calidad de vida.

Indicadores: Satisfaccion con la capacidad de superacion,
satisfaccion con el concepto de si mismo/a, satisfaccion
con el estado de dnimo general.
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