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~ GLOSARIO

Hospitales Promotores de la Salud: iniciativa para la incorporacion de objetivos de la
promocion de la salud en el escenario hospitalario (OMS, 2004, p2-24).

Promocién de la Salud: proceso que permite a las personas incrementar el control sobre
su salud para mejorarla (OMS, s.f).

Navegacion de pacientes: modelo pensado y disefiado para que las pacientes con
patologia mamaria que son referidas a hospitales cuenten con acompafamiento en las
diversas etapas de su atenciéon, durante el que se facilita el afrontamiento de la
enfermedad y la ayuda para identificar las barreras en la atencién. El fin es que los
pacientes no se pierdan en los procesos de diagnostico, tratamiento y rehabilitacion y que,
a su vez, obtengan educacidbn sobre su enfermedad, asi como una guia de los
procedimientos por seguir, de manera que reduzca los tiempos y barreras en su proceso
de atencion (Saenz, Gutiérrez, Alvarado, Bejarano & Monge, 2013).

Navegadoras: voluntarias, en su mayoria mujeres, vinculadas a alguna ONG que aborda
dentro de sus actividades la navegacion de pacientes, las cuales pueden ser
sobrevivientes de cancer de mama y/o familiares que estdn dispuestas a recibir
capacitacién, aportar su servicio en forma voluntaria y a relacionarse respetuosamente con
los diversos equipos de atencidon en cancer (Saenz, Gutiérrez, Alvarado, Bejarano &
Monge, 2013).

Conocimientos: conjunto integrado de informacion, reglas, experiencias, interpretaciones,
relaciones y conexiones en un contexto y en una organizaciéon que se constituyen en la
base para la accion y toma de decisiones (Mafoz & Sanchis, 2002).

Habilidades: capacidad de realizar tareas y solucionar problemas (Muchinsky, 2002).

Actitudes: predisposicion, existente en el sujeto y adquirida por aprendizaje, que lo
impulsa a comportarse de una manera determinada bajo ciertas situaciones (Buela &
Sierra, 1997).
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Objetivo General: Disefiar el perfil del voluntariado de Fundacancer para un servicio de
acompafamiento en promocién de la salud dirigido a las mujeres con cancer de mama en

el area de atraccién del Hospital Calderon Guardia.

Disefio y metodologia: Se aborda desde una investigacion aplicada; es decir; se genera
datos que provienen de la realidad y modelos existentes en los que se entremezcla la
investigacion mixta (cualitativa y cuantitativa), cuyo fin es analizar las actitudes,
conocimientos y practicas actuales y lo recomendado por profesionales del hospital
Calderdén Guardia para brindar un servicio de acompafiamiento oportuno a las mujeres con
patologia mamaria.

El trabajo incluy6 tres poblaciones: la primera es el voluntariado de la ONG Fundacancer;
la segunda se refiere a las navegadoras graduadas de los hospitales de Heredia y Alajuela
donde se ha implementado el proyecto “Mujeres que salvan vidas” y, finalmente, los
equipos técnicos de atencién del cancer de mama del Hospital Calderéon Guardia,
amparados en los criterios de pertinencia, experiencia, disponibilidad de tiempo, profesion

y vinculacion al tema a partir de una muestra por conveniencia.
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Resultados y conclusiones: Los principales hallazgos de la investigacion indican la
necesidad de que las voluntarias de Fundacancer puedan trascender de una participacion
ciudadana con aportes a la promocién de la salud a una que promueva enlaces
estratégicos con el hospital para la defensa de los derechos y deberes de las pacientes,
por medio de la rendicién de cuentas y apoyo a la mejora continua en el fortalecimiento de
los servicios de salud, siempre brindados con calidez y calidad.

Desde los servicios de salud, el personal operativo considera el voluntariado como un
apoyo invaluable que mantiene buenas relaciones con el personal de salud a partir de los
principios de respeto, responsabilidad y motivacion. No obstante, considera necesario
fortalecer el acompafiamiento y el abordaje de los pacientes las fases de diagnéstico,
localizacién, cirugia y cuidado paliativo; por lo tanto, en toda la oferta de servicios que
brinda el Hospital Calderdén Guardia.

Por ofra parte, desde el modelo de “Mujeres que salvan vidas”, las navegadoras de
pacientes han permitido que se operativice la reorientaciéon de los servicios de salud, una
linea de la promocion de la salud poco explorada en América Latina.
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1.PROPUESTA

1.1 TEMA

Perfil del voluntariado de Fundacancer para un servicio de acompafiamiento en
promocion de la salud dirigido a las mujeres con cancer de mama en el drea de

atraccion del hospital Calderén Guardia.

Entendiéndose por

3 Perfil: conjunto de conocimientos, habilidades y actitudes que debe tener
una persona para brindar un servicio de acompafiamiento a mujeres con
cancer de mama.

3 Fundacancer: organizacion no lucrativa que nace en 1996 con el objetivo de
servir a los demas, en especial a los pacientes y familias de todos los tipos
de cancer. La iniciativa e integracion ha sido de personas particulares,
familiares de pacientes, médicos, enfermeras y otros profesionales; todos,
sin excepcion, trabajan ad honorem con la mayor voluntad de ayudar a los
pacientes de cancer y a sus familias.

13 Servicio de acompafiamiento: servicio de apoyo y seguimiento a la paciente

con cancer de mama.



1.2 OBJETIVOS

1.2.1 OBJETIVO GENERAL

Disefar el perfil del voluntariado de Fundacancer para un servicio de
acompafiamiento en promocion de la salud dirigido a las mujeres con cancer de
mama en el area de atraccién del hospital Calderén Guardia.

1.2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

3 Identificar los conocimientos, habilidades y actitudes que posee la voluntaria
de Fundacancer acerca en el servicio que brinda a la mujer con cancer de
mama.

£ ldentificar los conocimientos necesarios que debe tener la voluntaria para el
servicio de acompafnamiento.

£ Determinar las habilidades necesarias de la voluntaria de Fundacancer para
el servicio de acompariamiento.

3 Describir las actitudes que requieren las voluntarias para el servicio de
acompafamiento en mencion.

1.3 PROBLEMA

El problema en torno al tema de investigacion es que no existe un perfil sobre

cuales deberian ser los conocimientos, habilidades y actitudes de las



navegadoras' para poder acompafar a las mujeres con cancer de mama en su
transito por el sistema de salud.

Las mujeres diagnosticadas con cancer de mama pasan por un proceso complejo
durante la ruta de atencion en la busqueda de la pronta y oportuna recuperacion
de la salud, por lo que la voluntaria debe tener las herramientas necesarias para
acompafar y guiar a la paciente en las diferentes etapas, con el fin de motivarla a
continuar con el proceso y orientarla respecto de la oferta de servicios y la
ubicacion fisica de estos, proceso en el que se podria identificar las barreras de
dicho grupo para apoyar la mejora continua y la reorientacién de los servicios de
salud.

Si bien es cierto, del afio 2011 al 2012, el proyecto “Mujeres que salvan vidas”
capacité a 28 voluntarias para ejecutar navegacion de pacientes en hospitales
regionales, especializados y periféricos, no se cuenta con una estructura curricular
nacional e internacional para capacitar el recurso humano no profesional de tipo
voluntario respecto de disefiar un servicio de acomparnamiento en promocion de la
salud. Para efectos de esta investigacion, estructura curricular se refiere al perfil

de conocimientos, habilidades y actitudes para desarrollar el servicio en cuestion.

En el caso de Costa Rica, la propuesta seria innovadora en lo referente a
implementar el modelo de navegacién de pacientes en un hospital nacional de
tercer nivel que cuenta con escenarios mas complejos en el tratamiento de las

pacientes de cancer de mama, lo cual requiere cambios debido al volumen vy

1 . - - “ . - ”

Navegadoras: Voluntarias capacitadas por medio del Proyecto “Mujeres que Salvan Vidas”, que
tiene como objetivo acompaiiar a las mujeres diagnosticadas de cancer de mama en el sistema de
salud costarricense para que no se pierdan en el proceso de la ruta de atencion.



dinamica de los servicios de salud que brinda; por ende, el perfil beneficiaria a las
voluntarias de Fundacancer en lo que respecta a dotarlas de las herramientas

necesarias para desarrollar el servicio de navegacién de pacientes.



2. INTRODUCCION

2.1 ANTECEDENTES

Al construir el perfil de las voluntarias, se describe la evolucion y funciones de la
ONG Fundacancer, para contextualizar las acciones desde su vision y el enlace de
las voluntarias en cuanto a disefar la cartera de conocimientos, habilidades y
actitudes con miras a desarrollar un servicio de acompafamiento a la mujer con

cancer de mama.

Las acciones mencionadas pretenden ser un aporte sustantivo para el modelo de
navegacion de pacientes, dado que se brinda las lineas de accion para capacitar a
la voluntaria en cuanto a sus requerimientos y asi maximizar los esfuerzos de la

sociedad civil y los servicios de salud.

2.1.1 FUNDACANCER

Fundacancer naci6 el 11 de mayo del 1996, como una solucion al problema social
y de salud publica del cancer. Esta compuesto por un grupo de costarricenses que
decidid unirse y crear dicha fundacion para el paciente con cancer del Hospital Dr.
Rafael Angel Calderon Guardia. Actualmente, la sede se ubica dentro de ese
centro médico, el cual cuenta con un espacio fisico para realizar las funciones
cotidianas, aunque mantiene una independencia total, razén por la que brinda

apoyo a diversos hospitales, pacientes oncologicos y familiares (Fundacancer,
2013).



La fundacién esta integrada por un grupo de pacientes, familiares, médicos,
enfermeras y otros profesionales, asi como por el voluntariado, quienes trabajan

ad honorem y sus objetivos son los siguientes:

C Impulsar y apoyar en cualquier forma la lucha contra el cancer. |
c Contribuir al mejoramiento y mantenimiento del hospital Calderén Guardia

para mejorar su capacidad de atender eficazmente la lucha contra el cancer.

Su misién radica en “la creacién de programas especificos de soporte que
permitan proporcionar por todos los medios una mejor calidad de vida a los
pacientes con cancer y sus familiares desde el diagnéstico” (Fundacancer, 2013,
p.1). En cuanto a su visién, dicha ONG persigue “impulsar, fortalecer y apoyar la
prevencién, deteccién temprana, tratamiento, curacién e investigacién del cancer,
asi como proporcionar los recursos materiales y humanos para una‘mejor calidad
de vida a los pacientes, ademas del soporte socioecondmico, espiritual vy

psicoldgico” (Fundacancer, 2013, p.1).
Actualmente, la Junta Directiva esta compuesta por

c Presidenta: Sra. Lilliam Vasquez Campos, Representante del Poder
Ejecutivo

c 1¥" vicepresidente: Lic. Gerardo Echeverrfa Hernandez
2° vicepresidente: Dr. Radl Valverde Robert

£ Tesorero: Sr. José Manuel Meneses Pereira, Representante de la
Municipalidad de San José

C  Secretario: Sr. Enrigue Martén Rodriguez



Dado que se trata de una fundacién no lucrativa, las contribuciones econdémicas
provienen de empresas privadas, de particulares, organismos internacionales,
inclusive, de los mismos pacientes y familiares. Un porcentaje de las donaciones
se destina a la compra de medicamentos que no tiene la Caja Costarricense del
Seguro Social y de material de informacién, los cuales son distribuidos en todos
los centros hospitalarios, mientras que otfros recursos son empleados en la
construccién del albergue nacional, cuyo costo se estima en tres millones de

délares.

Segun Fundacancer (2013), en sus 15 afios de operacion, han concretado los

siguientes logros:

c Impulsar la Ley 7765 para la creacion de un hospital especializado en
cancer. Como la fundacién no podia recibir dinero se cre6 el Instituto
Costarricense contra el Cancer (ICCC) para ejecutar dicho proyecto. Al cierre
del ICCC, actualmente la CCSS asume la responsabilidad y cuenta con
suficiente dinero de dicha ley para enfrentar, en parte, la situacién del cancer
en Costa Rica.

C Creacién de programas especificos para el soporte de los pacientes con
cancer.

C Donacién de equipos de alta tecnologia a diferentes servicios del Hospital
Calderén Guardia en las areas de oncologia, quimioterapia, cirugias, sala de
operaciones etc., con un monto superior a los mil millones de colones.

C Creacién de la Clinica de Mama en el hospital Calderén Guardia, con un
equipo de ultrasonido de ultima tecnologia, gracias al Movimiento Rosa,
valorado en 46 millones de colones.

¢  Actualmente, se esta trabajando en el proyecto del Laboratorio de Oncologia
Molecular gue va a ser el mejor a nivel latinoamericano, con un costo mayor

a los 400 millones de colones.



C Ejecucion de programas de educacion, prevencion y deteccidén temprana de
todos los tipos de cancer, tales como dar mamografias a mujeres en riesgo
de contraer cancer de seno o imparticion de seminarios sobre deteccién o

prevencién de dicha enfermedad.

Es importante destacar que Fundacancer cuenta con mas de 55 voluntarias, que
dia a dia brindan soporte a los pacientes con cancer, aparte de 100 voluntarios en
otros campos, quienes apoyan al paciente, brindan un servicio de
acompafiamiento a mas de 80 pacientes diarios tanto a nivel hospitalario como
domiciliario, cuyo trabajo parte de una metodologia empirica (Fundacancer,
2013).

2.1.2 NAVEGACION DE PACIENTES

2.1.2.1 NAVEGACGCION DE PACIENTES INTERNACIONAL

El modelo de Navegacién de Pacientes surge en los Estados Unidos por el Dr.
Harold Freeman del Centro Ralph Lauren para la Atencién y Prevencion del
Cancer (Ralph Lauren Center for Cancer Care and Prevention), como un servicio
de acompafamiento a las personas con cancer. En 1990 se aplica el modelo para
disminuir las disparidades en la salud respecto del cancer, principalmente en la
comunidad afroamericana de Harlem, lo cual responde a las caractervisticas del

sistema de salud norteamericano (Amelie y Ramirez. s.f.).

La Direccién Nacional de Pacientes con Cancer del Instituto de Investigacion del
Programa de Navegacién (National Cancer Institute’s Patient Navigation Research
Program-PNRP) en Estados Unidos esta disefiada para evaluar la eficacia de la
navegacién en la mejora de la puntualidad del cuidado (Parker, Clark, Leyson,

Calhoun, Carroll, Freund, Battaglia, 2010), por ello es que permite superar



obstaculos mediante la formacién de personas de apoyo que puedan ser
asignadas para brindar el seguimiento a los pacientes de cancer; y de esta forma
contribuir en el fortaleciendo de herramientas para ejercer una abogacia por la

salud.

La formacién de las navegadoras, personas que acompafian a las pacientes, nace
con el fin de apoyar a usuarios con cancer de mama de acuerdo con la realidad
del servicio de salud, mediante la estrategia de la promocién de la salud, aun
cuando, a nivel internacional, se ha capacitado a profesionales y técnicos del area
de salud asf como trabajadoras sociales para que asuman estas funciones. En
este caso, el modelo de navegaciéon de pacientes responde a una necesidad
puesto que, durante el afrontamiento de la enfermedad de las pacientes, es
necesario el apoyo de familiares, de otras pacientes y del personal de salud; sin
embargo, ninguno de estos grupos de apoyo tiene simultaneamente la
disponibilidad de tiempo, el conocimiento y la sensibilidad para la atencion
integral de la paciente, razén por la que durante este proceso de atencion es
necesario que cuente con una persona capacitada, que brinde confort, guifa y sea

un enlace entre su red de apoyo y |os servicios de salud.

Segun Rojas (2011), que la paciente con cancer de mama cuente con un contacto
de individuos o grupos que brinden apoyo, guia y seguimiento trae consigo
multiples beneficios a la mujer; entre ellos el mejoramiento de las emociones,
impacto sobre la calidad de vida, posibilidades de desarrollar sentido de
pertenencia, de acompafiamiento y tener un espacio donde encontrar informacion
y soporte, ademas de disminuir los niveles de ansiedad y depresién, recuperar la

ilusion y perder el miedo.

En relacién con el tema, Wells, Battaglia, Dudley, Garcia, Greene y Calhoun

(2008) en su revision sistematica “Patient Navigation State of the Art or Science”
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mencionan las técnicas utilizadas en el modelo de navegacién de pacientes de los
Estados Unidos para la capacitacién de las futuras navegadoras; no obstante, no
se describe los conocimientos, habilidades y actitudes que debe tener la persona

para llevar a cabo el servicio de acompafiamiento.

De igual modo, Amelie y Ramirez (s.f.) presentan un manual para planificar los
servicios de navegacién en contextos hispanos; sin embargo, no establecen sus
esfuerzos no son suficientes para ejecutar el proceso para formar a las

navegadoras; lo cual refleja un vacio en el tema.

Para el desarrollo de la navegacién de pacientes a nivel internacional, el
protagonista es la entidad prestadora de servicios de salud (Parker et al, 2010), un
enfoque diferente a nivel de modelo por sus caracteristicas y dinamica, dado que,
al estar vinculado con el sistema de salud, tiene un enfoque desde la oferta de
servicios de salud, relacionada con el poder adquisitivo de las pacientes para su

recuperacion (Wells et al, 2008).

En su revisién sistematica, Wells et al (2008) identifican las siguientes funciones

de la navegacién de pacientes:

£ Superacion de las barreras del sistema de salud
£ Educacién sanitaria sobre el cancer

£ Reduccién de autobarreras de los pacientes con cancer de mama.

En el ambito internacional, los resultados de la navegacién de pacientes se
enfocan en reducir las barreras que encuentra la paciente durante la atencién que
recibe en los diversos servicios de salud, lo cual aplica para la poblacién que
cuenta con algun tipo de cancer, ya sea de préstata, cérvix, mama, estémago,

entre otros.
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A pesar de que la navegacién de pacientes en otras latitudes brinda un modelo de
servicio de acompafiamiento a pacientes de diversos tipos de cancer de forma
integral, desde un rol comunitario-solidario de la promocién de servicios de salud
dirigido a poblaciones que por su condicién de “enfermos” estdn en desventaja
social (Domingo, Davis, Allison & Braun, 2011), no se ha identificado cual es el
proceso de capacitacion que muestre los conocimientos, habilidades y actitudes

necesarias para las navegadoras.

2.1.2.2 NAVEGACION DE PACIENTES EN COSTA RICA: MUJERES QUE
SALVAN VIDAS

El modelo navegacién de pacientes en Costa Rica nace como respuesta a los
vacios en la atencion pronta y oportuna de las mujeres con sospecha vy
diagnosticadas de céancer de mama (Sdenz, Gutiérrez, Alvarado, Bejarano y
Monge, 2013), carencia desde la que se planted el proyecto “Mujeres que salvan
vidas®, el cual gané fondos concursables del Consejo Nacional de Rectores
(CONARE) para el periodo 2011-2012.

Dicha propuesta tiene como objetivo brindar un servicio de acompaniamiento para
guiar a las pacientes con cancer de mama en el sistema de salud costarricense,
mediante voluntarias capacitadas que formen parte de alguna ONG, quienes
facilitan el afrontamiento de la enfermedad, la identificacion de las barreras en la
atenciéon y educacién de la enfermedad y salud, asi como una guia en la ruta de

atencion.

En Costa Rica, el rol del navegadora no solamente tiene un enfoque de
acompafamiento sino que funge como multiplicadora de conocimientos en el
campo de la salud mamaria y de facilitadora de otros servicios que se ofrecen
durante en el proceso, de modo que cuente con herramientas para prestar

servicios de salud seglin necesidades especificas.
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Segun Sédenz et al (2013), el modelo de navegacion de pacientes tiene los

siguientes objetivos:

Acompafiar a la pac'lente’ con cancer de mama en el proceso de atencién.
Guiar y empoderar a la paciente, familiares y grupos organizados que
realizan actividades o programas de cancer de mama sobre la enfermedad y
su proceso de atencién.

Identificar los puntos de contacto que tiene la paciente con los servicios de

salud que atrasan el proceso para una atencion oportuna.

Entre las funciones de la navegacion de pacientes se encuentran las siguientes:

Brindar a los pacientes y sus familias informacion sobre el cancer de mama y
los servicios de salud disponibles en la Caja Costarricense del Seguro Social
(CCSS).

Ser un puente de apoyo entre los pacientes, sus familias y servicios
existentes para la atencion y curacién de la enfermedad.

Identificar y apoyar en la blsgueda de solfuciones ante las necesidades
médicas integrales, informativas y complementarias de las pacientes con
cancer de mama.

Desarrollar e implementar procescs de evaluacién para mejorar la calidad,

oferta y acceso a los servicios que permitan salvar la vida de las pacientes.

Acerca de su implementacién, se practica en tres hospitales:

3

Hospital de las Mujeres
Hospital San Rafael de Alajuela

Hospital San Vicente de Pall



13

A través de cuatro ONG:

APROD-PA
Asociacién Resurgir

Asociacién Mujeres en Rosa

[T ST A LERRVA LR VA

Asociacién de damas voluntarias “Eda de Bernini” (Sédenz et al, 2013).

En la actualidad, se han graduado 28 navegadoras, quienes se capacitaron
durante seis y ocho meses, periodo en el que se les brinda informacion sobre los
ejes que determine el equipo de salud de cada centro hospitalario; una vez que
completan esta fase se les certifica como “navegadora” por el CONARE.
Actualmente, las navegadoras graduadas han presentado vacios en su formacion
debido a la falta de un perfil claro en términos de conocimientos, habilidades y
actitudes que requieren en el desarrollo del servicio de acompafiamiento, por lo

que se les estd brindando un proceso de educacién continua para fortalecer
dichas debilidades.

Ademas, el proyecto ha elaborado fres rutas de atencion de las mujeres con
cancer de mama en tres hospitales, lo cual evidencia los pasos y procedimientos
que debe atravesar la paciente con cancer de mama, ademas de la delimitacion
de los tiempos de espera para recibir diversos servicios. Al respecto, cabe
mencionar que una paciente puede tardar entre los 6 meses y 24 meses para
recuperar su salud.

Sin obviar los beneficios mencionados, la navegacién de pacientes en estos
centros hospitalarios ha beneficiado alrededor de 150 pacientes con céancer de
mama por medio de las 28 voluntarias capacitadas, quienes llevan una ficha de
seguimiento con la que acompafan a la paciente en sus citas de atencion y

realizan llamadas de recordatorios y seguimiento.
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2.1.2.2.1 ETAPAS DEL MODELO

Etapa N°1: Acercamiento y negociaciones con el sistema de salud

costarricense y organizaciones no gubernamentales

Con Ia iniciativa se persigue vincular el sistema nacional de salud
costarricense a través de los hospitales de la Caja Costarricense del Seguro
Social (CCSS) y las organizaciones no gubemamentales (ONG). Esta etapa
incluye la motivacion de la ONG y el hospital prestador del servicio de
salud en cuanto a la importanéia de la ejecucidon y sostenibilidad de tal

proyecto.

Durante este proceso es imprescindible obtener la participacién activa de la
autoridad hospitalaria y los facilitadores de los servicios de salud, lo cual
implica que la navegacidon de pacientes se incorpore dentro de la agenda
institucional y se establezca compromisos y metas para mejorar la atencion
del céncer de mama. De la misma manera, la ONG debe estar anuente a
abrigar y promover que sus asociadas o voluntarias sean las futuras
navegadoras, las cuales deben recibir la capacitacién (etapa 2) para que,
‘en el futuro, sean parte del equipo de atencidn de las navegadoras dentro
del hospital. Respecto de lo anterior, es necesario destacar que en esta
etapa es fundamental la ejecucién de reuniones periddicas con la red para
identificar la oferta de los servicios de salud y prioridades frente a las

necesidades de las pacientes con cancer de mama.

Como resultado de esta fase se espera el apoyo de la ONG y autoridad
hospitalaria, la identificacion de las voluntarias y los miembros del equipo de
atencién del céncer, ademas del punto focal en el hospital o lider

estratégico y una aceptacién del trabajo colaborativo.
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El perfil de actores involucrados debe ser:

Organizacién no gubernamental (ONG): las ONG deben ser entidades
civiles que trabajen en el abordaje de la tematica de cancer de mama,
enfocadas en el bienestar holfstico de la paciente. Uno de los puntos clave
es que la organizacién tenga un grupo de voluntarias responsables y
comprometidas en el proceso, tanto para la etapa de capacitacion como al
operativizar el proyecto. Uno de los aspectos ideales en el abordaje es que
la voluntaria sea sobreviviente de cancer de mama, caracteristica relevante
tanto por la sensibilidad a la tematica como por el manejo de informacién
para la pronta mejora de la paciente. Aparte, se debe contar con un
coordinador a nivel de la ONG que lidere el trabajo con las navegadoras,

con el fin de ser un enlace en la red integrada por los actores claves.

& Hospital-servicio de salud: se debe contar con un aval de las
autoridades del hospital y de los equipos de atencién, ademas tener
experiencia de trabajo con voluntarias de la comunidad. Debe existir un
coordinador de la unidad oncolégica del centro hospitalario, con el fin de
ser un enlace clave para la ejecucion del proyecto. El hospital debe
asumir la planificacion de los contenidos de los modulos de [a

capacitacion por medio del personal y equipo de salud.

& Enlace operativo: para consolidar el vinculo entre el centro hospitalario
y la ONG es necesario un enlace con capacidad de dialogo y
negociacion entre los diferentes actores involucrados, un organizacion
basica que permita el seguimiento e identificacién de las necesidades
que surgen en el proceso, a lo que se alna la capacidad de movilizar

recursos y estrategias para comunicar los logros y limitaciones del
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proyecto; dichas acciones se dan por medio del equipo de “Mujeres que

salvan vidas”.

Etapa N°2: Capacitacién a las voluntarias de la organizacién no

gubernamental

Este proceso es de suma relevancia, dado que aborda los ejes tematicos
que las voluntarias necesitan para brindar un servicio de navegacién de
pacientes apropiado y acorde con el apoyo que hay que brindar a quienes

padecen cancer de mama en cada centro hospitalario.

Las voluntarias son el canal mas importante para el éxito del proyecto, por
lo que la ONG debe estar involucrada en todo el proceso y al motivar a las
futuras navegadoras para que puedan empoderarse de los tOpicos
abordados, de modo que se identifiguen con el proyecto y surja una mayor

sensibilidad ante el problema de salud publica en mencion.

En las tres experiencias que se han desarrollado en Costa Rica, se

establecié como base los siguientes temas:



Figura N°1

Temas de los modulos “Capacitacion voluntarias para navegacion de

pacientes”

Organizacion del
hospital

Informacion sobre

Trabajo en equi ;
) SHPNPES | cancer de mama

Manejo de datos Trato de paciente

Fuente: elaboracion propia

Etapa N°3: Ejecucion del proyecto “Navegacion de las voluntarias

capacitadas en el hospital del sistema de salud”

El coordinador de cada hospital forma parte del equipo que se menciono en
la primera etapa: es el responsable del grupo de voluntarias. Esta persona
es de suma relevancia, ya que las voluntarias acudiran a él para recibir
orientacion e, incluso, y para aprender acerca de como brindar una mayor
fluidez en el servicio. Ademas, sera el canal para que la paciente con
cancer de mama, por medio de la navegadora, gestione todo proceso de
anomalia y pueda obtener en forma oportuna, segun su derecho, la

curacion a la enfermedad en el proceso.
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Una vez que han logrado culminar con éxito los médulos de capacitacion, el
grupo de voluntarias “navegadoras” debe incorporarse a la gestién del
sistema de salud, por lo que se considera fundamental la organizacién del
grupo para una mayor calidad del servicio. A raiz de lo anterior, se
selecciona una coordinadora entre las navegadoras, con el fin de que se
encargue de los acompanamientos, llamadas telefénicas y las actividades

que le competen al servicio de la navegacién de pacientes.

Para la ejecucién, el coordinador del sistema de salud debe facilitar los
contactos de las pacientes con cancer de mama; es decir, debe
proporcionarle a la navegadora las personas claves que se han identificado
en el servicio de salud para brindarles el servicio de acompafamiento. Una
vez contactadas las mujeres con patologia mamaria, es necesario que las
navegadoras establezcan el contacto con las pacientes, ya sea dentro de la
misma unidad hospitalaria o de forma telefénica: para lograrlo, la encargada
de las navegadoras debe asignarles las pacientes segun la funcion vy
horario establecido en la interfaz, de modo que puedan realizar diversas

actividades o tareas.

Si no se tiene llena la ficha de control® de la paciente, la encargada debe

Presentarse.
Explicar el proyecto.

Si esta de acuerdo, llenar la ficha.

[V 1NNV L Y B A Y A o

Dar seguimiento.

? La ficha de control es un instrumento completado por la voluntaria “navegadora” con la
informacién que la paciente proporcione. Incluye datos personales, fecha y situaciones del proceso
de atencion a la enfermedad que permitan identificar barreras y autobarreras.
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Si la paciente tiene ficha de control, y se le estd dando seguimiento, se le

proporcionan los siguientes servicios:

& Acompafiamiento a las citas de atencion.

& Llamadas de recordatorio de las citas.

Je

Cooperacién con los profesionales del sistema de salud para brindar
una atencién integral a la paciente.

& Invitaciones a sesiones educativas y motivacionales.

& Sacar citas de atencion médica.

& Actualizar la informacién de la cita segun le etapa.

& Oftras.

Es importante destacar que la navegadora debe mantener Ila
confidencialidad del paciente segin los reglamentos del hospital,
abstenerse de brindar servicios profesionales de algin tipo o de realizar una
evaluacién formal de la paciente, familia y las necesidades psicosociales.
Entre sus responsabilidades se descarta dar consejos médicos y/o referir a
un médico, brindar consejo/evaluacién fisica, emotiva, clinica, apoyo legal o

consejo financiero.
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3.MARCO TEORICO DE REFERENCIA

Para el desarrollar la propuesta del perfii de las voluntarias sobre los
conocimientos, habilidades y actitudes es necesario conceptuar los ejes tematicos

del presente trabajo, los cuales incluyen

Promocién de la salud

Reorientacion de los servicios de salud

Reforzamiento de la accion comunitaria: sociedad civil organizada
Cancer de mama: necesidades y respuestasidel sistema de salud
Perfil: conocimientos, habilidades y actitudes

Método DACUM

[V LIV A ST LY O LY A ANV A A

3.1 PROMOCION DE LA SALUD

El perfil de la voluntaria se enmarca en la salud publica, dentro de la funcién

esencial de la promocion de salud, definida por la OMS (s.f.), como

la estrategia de proporcionar a los pueblos los medios necesarios
para mejorar su salud y ejercer un mayor control sobre ella. Se
busca alcanzar un estado adecuado de bienestar fisico, mental y
social a través de la identificacion y realizacién de sus
aspiraciones, de satisfacer sus necesidades y de cambiar o
adaptarse al medio ambiente. La salud se percibe, no como el
objetivo, sino como la fuente de riqueza dé fa vida cofidiana. Se
trata de un concepto positivo que acentia los recursos sociales y

personales asi como las aptitudes fisicas ( p1).
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De acuerdo con lo anterior, en la promocién de la salud es necesario entender las
generalidades del concepto de la salud, debido a que en la actualidad existe una
importancia que se le asigna a los diferentes determinantes de tipo biolégico,
social, ecolégico y de servicios: la dinamica que generan y su esfrecha
interrelacién determinan la situacién de salud en nuesfra sociedad (Solano., s.f.).
Lo anterior implica que, si bien es cierto la atencién de la enfermedad tiene
relevancia, especialmente en términos de productividad y de significado para
quien "recupera la salud”, conlieva limitantes significativas que invitan a cuestionar
su capacidad de responder al escenario actual de la salud de la poblaciény a su

valor por encima de la prevencion de la enfermedad y la promocién de la salud.

Algunas de los obstaculos mencionados se reflejan en altos costos econdémicos y
humanos ante los problemas cada vez mas complejos; dificultades para adquirir
medicamentos y equipos sofisticados, inexistencia de medicamentos para curar
enfermedades que afectan a grandes grupos y que podrian evitarse pero que
estan asociadas a actitudes y practicas de la poblacién, grandes desigualdades de
salud especialmente en los grupos sociales mas desfavorecidos y el agotamiento
de la efectividad del modelo de atencidén directa, en relacién con la magnitud y
calidad de los problemas de salud (Solano, s.f.), problemas que aumentan con el

tiempo.

A partir de la concepcion integral de la salud, en la conferencia “Salud para todos,
afio 2000”, celebrada en Alma Ata (antigua Unién Soviética, 1973), se establece
que la atencién primaria en salud es el mejor escenario politico y social para el
fortalecimiento de la promocién de la salud (Caja Costarricense de Seguro Social,
Centro de Desarrollo Estratégico e Informacién en Salud y Seguridad Social
[CENDEISS], 2004), la cual fue promulgada oficialmente en la Primera
Conferencia Internacional sobre la Promocion de la Salud reunida en Ottawa,

Canada, el 21 de noviembre de 1986, cuyo objetivo era lograr “salud para todos en
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el afio 2000" (OMS, s.f.). En esta conferencia se sentd las bases conceptuales y
practicas de la promocion de la salud como respuesta a la creciente demanda de
una nueva concepcion de la salud publica en el mundo, con la que se persigue
una equidad sanitaria, pues su accion busca reducir las diferencias en el estado
actual de la salud y al aseguramiento de la igualdad de oportunidades por medio
de mecanismos que permitan a toda la poblacién desarrollar al maximo su salud

potencial.

Considerando lo anterior, la salud debe entenderse desde un proceso social, que
supera el enfoque limitado y tradicional de la salud vinculado a la ausencia de
enfermedad, razon que invita a entender la salud desde los determinantes sociales
y biolégicos que afectan de alguna u otra forma ese bienestar, lo cual requiere una
participacion activa de la poblacién en colectivo y en el contexto de su propia vida

diaria.

A partir del marco anterior, la Carta de Otawa, (1986) define cinco lineas de accion

en la promocion de la salud:

Elaboracién de una politica publica sana
Creacién de ambientes favorables
Reforzamiento de la accién comunitaria

Desarrollo de las aptitudes personales

VA VA LERRVA RNV LIV

Reorientacion de los servicios sanitarios

En cuanto a las lineas de accidn, Groene y Garcia (2007) sefialan que la
Organizacion Mundial de la Salud, principalmente en su sede regional en Europa,
ha abogado y ha hecho un llamado fuerte para no descuidar esta UGltima linea de
accion dedicada al escenario de la promocién de la salud en la atencion

hospitalaria, cuyo objetivo es integrar la educacion y la promocién de la salud para
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reorientar las instituciones de salud desde los diferentes departamentos y servicios
de prestacion, al evidenciar la posibilidad, la oportunidad y la necesidad de que se

fortalezca el rol de la promocién de la salud en este contexto.

Este proyecto nace de la linea de accién de la promocién de la salud en el
componente de reorientar los servicios de salud y reforzar la accién ciudadana, al
acompaniar a personas con un padecimiento especifico (cancer de mama en
mujeres) dentro de los servicios de salud. Lo anterior implica conocer el contexto
de las voluntarias asi como los recursos y limitaciones para poder desarrollar
capacidades y reorientar los servicios que actualmente brindan la ONG
Fundacancer y el departamento de hemato-oncologia del hospital Calderén

Guardia a las mujeres diagnosticadas y en tratamiento del cancer de mama.

3.2 REORIENTACION DE SERVICIOS DE SALUD

Segun la OMS (s.f.), en la Carta de Ottawa se establece que esta linea de accién
se constituye en una responsabilidad por parte de los servicios sanitarios, tanto de
los individuos, los grupos comunitarios, los profesionales de la salud, las
instituciones y servicios sanitarios como de los gobiernos; es decir, los servicios de
salud no solo atafien a los sistemas de salud, por el contrario, son una
responsabilidad social, por lo tanto, todos deben trabajar por la consecucién de un

sistema de proteccion de la salud.

Desde su elaboraciéon en la Primera Conferencia Internacional de Promocién de la
Salud, se incluyd la reorientacion de los servicios de salud como uno de los
componentes principales. Desde entonces, gran parte de la literatura y el debate
se han mantenido en el discurso de valores y principios aislados, aungue es poco

lo que ha se avanzado en la implementacidn de tales cambios en los sistemas de



24

salud y de una definicion clara, detallada y acordada que permita concretar

acciones.

En cuanto a la reorientacion de los servicios de salud, algunos paises han
implementado modelos desarrollados por las organizaciones no gubemamentales,
con los cuales se fomenta una mejor participacion de la comunidad; no obstante,
se considera que el gobierno debe tener un papel protagénico. Hay ejemplos de
experiencias exitosas en diversos paises donde se ha demostrado que la
reorientacién contribuye a la equidad; sin embargo, es poco lo que se ha
desarrollado, aun cuando se considera que podria ser la “segunda ola de la
reforma sanitaria” (Lopez-Acufia, D., Pittman, P., Gémez, P., Machado de Souza,
H., y Lépez Fernandez, L. A. 2000). En ese contexto, el sector sanitario debe jugar
un papel cada vez mayor en la promocién de la salud de forma tal que trascienda
la mera responsabilidad de proporcionar servicios clinicos y médicos desde el
aspecto biologista, de modo que considere los determinantes sociales, los cuales

incluyen estilos de vida, servicios de salud y factores ambientales.

Los servicios deben tomar una nueva orientacién que sea sensible y responda a
las necesidades de los individuos, ya sea enfermos o sanos, dado que la salud no
es ausencia de enfermedad. Al respecto, en la Carta de Ottawa se especifica que
dicha linea permite favorecer la necesidad por parte de las comunidades de una
vida mas sana y de crear vias de comunicacion entre el sector salud y los sectores
sociales, politicos y econdmicos, de modo que proporciona un medio para romper
la brecha de inequidad ante la prestacién de los servicios de salud, un derecho

para todo ser humano (OMS, s.f.).

La reorientacién de los servicios sanitarios debe brindar mas importancia a la
investigacion sanitaria asf como a los cambios en la educacién y la formacién

profesional y técnica, lo cual implica un compromiso con las personas que brindan
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este servicio de salud, el sistema nacional de salud asi también como con otros
prestadores de salud privados y/o sin fines de lucro (como las ONG), con lo cual
podria darse un cambio de actitud y de organizacion de los servicios sanitarios, de

forma que giren en torno a las necesidades del individuo como un todo.

Segun Solano, (s.f.), para que la reorientacion de los servicios de salud sea

efectiva, es necesario que:

3 Se asignen recursos a aquellas actividades generadas en la comunidad que
privilegien la promocion y la proteccion de la salud.

3 Se dé la maxima apertura a la participacién de la organizacién comunal
existente, especialmente a la surgida a partir de sus propias necesidades.

E Se fortalezcan los procesos de descentralizaciéon, favorecedores de la toma
de decisiones a nivel local.

& Y que los trabajadores de la salud cuenten con. una base de conocimientos y

actitudes que favorezcan el desarrollo de la promocion de la salud.

Respecto de lo mencionado, el Dr. Feo (s.f.), agrega experiencias que demuestran
que los servicios de salud han estado tradicionalmente orientados por la oferta de
los servicios de salud, en lugar de considerar las necesidades de la comunidad, lo

cual representa un reto para la promocion de la salud.

La OMS (s.f.) establece las funciones esenciales de Salud Publica (FESP), las
cuales son 11 funciones, de las que cuatro estan estrechamente vinculadas con la
linea de accién “reorientacidon de servicios de salud, las cuales se encuentran

constituidas por los siguientes elementos:

E Evaluacion y promocion del acceso equitativo de la poblacion a tos servicios

de salud.
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g Desarrollo de politicas y capacidad institucional para planificacion y gestion
en salud.

£ Fortalecimiento de la capacidad institucional de regulacién y fiscalizacion en
salud.

13 El aseguramiento de la participacién social en la salud.

La reorientacion de los servicios pretende redireccionar los objetivos y fomentar
una participacion activa del personal; por tanto, se recomienda crear grupos desde
la promocién y propiciar que la comunidad participe en el desarrollo de los
servicios de salud que incluyan procesos de evaluacion y planificacién estratégica
constante con enfoque de equidad en salud, cuya base sea el trabajo en equipo
(Cendeiss, 2004).

Un estudio de barreras para la reorientacidon de servicios de salud, con una
muestra de 3751 profesionales en salud, mostr6 una disposicion
significativamente superior en las mujeres para trabajar en promocién de la salud;
no obstante, se afirma que existe un fuerte apoyo a la idea de aplicar dicha linea
en ambos sexos. En la practica diaria de la promocién de la salud, las barreras
més comunes en los roles fueron la pesada carga de frabajo, la falta de
directrices y objetivos poco claros (Johansson, H., Stenlund, H., Lundstrém, L., y
Weinehall, L. 2010)

Para el desarrollo de acciones en reorientacién de servicios de salud se debe
considerar como clave los directivos y mandos intermedios, dado que podrian ser
catalizadores indispensables para el cambio, incluso, del personal. En ese
contexto, los modelos tedricos para otros ambitos de gestiéon pueden ser Utiles y
pertinentes en las iniciativas y en la reorientacién de servicios de salud (Yeatman,
H. R., y Nove, T., 2002)
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En el documento “Proyecto Nacional para Asegurar el Futurc de la Atenciéon de la
Salud 2007 (MSAH, 2002)", se discute ampliamente la importancia de las ONG en
los sistemas de atencion a las personas en Kenya y Finlandia, tras documentarse
gran cantidad de insumos cuantitativos y ejemplos desde la practica, lo que pone
en evidencia la necesidad de las reformas de salud para acercar los sistemas de

salud a las necesidades de la poblacion.

Para aumentar la eficiencia y la eficacia de promocion de la salud es necesario
crear marcos de acciéon para consolidarla como una actividad central. Del mismo
modo, la investigacion es fundamental para fortalecer el conocimiento base,
enfatizar la organizaciéon y cambiar como un area de accion; para lograrlo, es
indispensable la planificacién de la calidad y el desarrollo de las competencias
necesarias, sin olvidar que algunos gerentes y médicos podrian tener una
formacion de fondo y competencias relacionadas con la promocion de la salud
(Heward, S., Hutchins, C., y Keleher, H., 2007). No obstante, se debe considerar

la vision y el plan de accidn para lograr cambios sustentables en los componentes.

La reocrientacion es un compromiso de las organizaciones para dirigir al hospital a
un escenario de promocion de la salud como una herramienta con la que se
mejore la salud de la comunidad. Al respecto, entre los cuatros tipos de
organizacién se encuentran: "1. Proyectos de promocién de la salud. 2.
Delegacion de la promocion a una division o departamento 3. Realizar ajustes en
la organizacion del hospital para la promocion de la salud. 4. Reorientar el hospital
para direccionar acciones a la comunidad” (Johnson, A., y Baum, F. 2001, p 286).
En todos los casos, es posible dirigir las acciones a los pacientes y sus familias, el
equipo de salud, la organizacion, ambiente fisico, comunidad, colaboracién

intersectorial, tal en el caso de la colaboracién con las ONG.
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Acerca de implementar la estrategia de promocién de la salud y sus resultados, el
andlisis de desempefio de la Caja Costarricense del Seguro Social demuestra su
deficiencia, puesto que su mayor logro ha sido fortalecer las capacidades en la
poblacion. Cabe mencionar que en dicho analisis se documenté que una de las
principales limitantes del personal se refiere al discurso sobre las acciones en la
promocion de la salud, ya que desconocen cémo llevarlas a la practica (Moreira,
2009).

Sobre la linea especifica de la reorientacion de los servicios de salud, en Ia
muestra del estudio de Moreira (2009), se sefiala que el cumplimiento en la Caja
Costarricense del Seguro Social ha sido minimo; es decir, esta institucién no ha
desarrollado estrategias para la puesta en marcha de esta area de trabajo, debido

al modelo de prestacion de servicios que ofrece dicho ente.

3.2.1 REORIENTACION DE LOS SERVICIOS DE SALUD: VALOR
PUBLICO

Es importante destacar los esfuerzos realizados durante los Gltimos afios por la
Escuela de Negocios de la Universidad de Harvard que, a partir de la publicacién
“Redefining Health Care Value based” (2006) elaborada por Michael Porter y
Elizabeth Teislber (2006), ofrecié importantes aportes teorico-practicos para
orientar las instituciones de salud hacia el paciente, para que puedan ajustar sus

necesidades y convertirlas en el foco de atencidn.

En el contexto de los servicios publicos y privados, son pensados a partir de la
demanda, caracteristicas y necesidades. En contraste con los servicios de salud,
generalmente se disefian y/o orientan desde la oferta, lo cual tiende a generar
barreras entre los usuarios y el servicio, asf como entre el paciente y sus familias.

De acuerdo con Porter (2011), el foco central de la atencién debe estar en el
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aumento de valor para los pacientes y los resultados de salud obtenidos por cada
dolar gastado, asi como en mejorar la salud del ciudadano, cuya meta es obtener
resultados en la preservacion de la salud, en lugar del ahorro en la transferencia
de costos o servicios restringidos. En relacién con lo anterior, un sistema basado
en el valor *lograr la mejor salud posible”, por tanto, es menos costoso que hacer

frente a los problemas de salud.

En cuanto a reorientar los servicios de salud, con base en el valor publico se han
puesto en marcha pilotos e iniciativas como es el caso de la Cleveland Clinic y
Germany Klinik, centros que han obtenido resultados para mejorar la eficiencia y la
eficacia. Dichas acciones han tenido éxito en enfermedades -principalmente
crénicas- como el cancer de prostata y de mama y la osteoartritis de rodilla (Porter
y Kaplan, 2010).

Es importante destacar que —erréneamente- se ha pensado que reducir el costo
de la atencion debe hacerse disminuyendo los servicios disponibles para las
personas, lo cual se traduce en un deterioro en el acceso a los servicios y un

desmantelamiento de estos.

Segun Porter (2010) para lograr una cobertura universal que apoye la
reorientacién fundamental del sistema de salud en torno a generar valor para los

pacientes, se ha identificado los siguientes pasos criticos:

3 Reexaminar la prestacion y forma de entrega de la prevencion, el bienestar,
la deteccion y los servicios de promocion de la salud.

3 Reorganizar la prestacién en torno a las condiciones médicas a partir de
unidades integradas que abarquen todas las competencias y servicios

necesarios durante el ciclo completo de la atencién para cada condicion
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médica (considerando que seria una mejor experiencia para atender a los
pacientes y que tiene mucho mas valor para ellos y sus familias).

E Se necesita un sistema de reembolso que pueda alinear los intereses de
todos en cuanto a mejorar el valor para los pacientes y la preservacion de su
salud.

£ Los registros médicos electrénicos permitiran una mejora de valor, pero solo
si son compatibles con la atencién integral y la medicién de resuitados; es

decir, si facilitan y apoyan a los pacientes y a la evaluacién de los servicios.

Dicho modelo, en el caso del Instituto de Cancer de la Universidad de Texas, ha
reducido en un 12% el tiempo en los procesos y el costo en los equipos técnicos y
en un 67% el pago de salario de profesionales en salud, para un total promedio de
$250 por paciente a partir del seguimiento de los principios antes descritos (Porter
y Kaplan, 2011). Para operativizar dicha estrategia se han realizado esfuerzos en
otros escenarios de enfermedades crénicas a partir de la cadena de valor en la

prestacion de servicios de salud (Young, Farmer, Porter, 2014).

Para proporcionar y evaluar el valor publico en una escala mundial, Young,
Farmer, Porter (2014) mencionan que es necesario alinear la entrega con el
contexto local, dando a conocer las barreras que entorpecen el logro de buenos
resultados, debido a la mala nutricién por la falta de agua y saneamiento. También
se plantea que el valor orientado a los usuarios puede brindar insumos para el
analisis de las inversiones efectivas del desarrollo econdmico equitativo,
especialmente para aquellos que luchan contra la pobreza y un alta carga de la

enfermedad.
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3.2.2 REORIENTACION DE LOS SERVICIOS DE SALUD: ENFOQUE
DEL PROYECTO "MUJERES QUE SALVAN VIDAS”

Desde el proyecto "Mujeres que salvan vidas” y es trabajo se plantea una visién
innovadora en cuanto a reorientar l[os servicios de salud desde su humanizacion,
lo cual ha permitido la participacion, autodeterminacién, y empoderamiento que

incluyen procesos de caracter politico (Franco, 2012, p 3 -5).

La reoﬁentaoién de los servicios de salud, desde la promocién de la salud, se
clasifica en tres areas: reorientacion de los servicios de salud hacia la atencién
primaria, reorientacion de los servicios de salud hacia el desarrollo de sistemas y
reorientacion de los servicios de salud desde la prestacién de los servicios de

salud (Franco, 2012, p 3 -5).

La segunda area se refiere al consenso entre los actores claves para aprovechar
los recursos, incluyendo métodos de control, resultado y pago a partir de brindar
servicios de salud; es declir, incorporar la promocién de la salud como modelo de
la atencién, a través del mejoramiento de los canales de comunicacién entre

meédico-paciente y comunidad-sistema (OMS, 2000, p 14-16).

Cabe destacar que la reorientacion de los servicios de salud desde sus diferentes
acercamientos ha sido poco operativizada; por ende, la presente investigacidon
representa un aporte sustantivo desde la perspectiva de fa prestacion, la cual
busca que el paciente sea el centro de las acciones, desde un enfoque

intrahospitalario y partiendo de la humanizacién de los servicios de salud.
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3.3 ESCENARIOS EN PROMOCION DE LA SALUD

Se plantea el trabajo en la linea de la promocién de la salud "Reorientacion de los
servicios de salud desde dos escenarios: atencion hospitalaria y especializada

ambulatoria en el marco del cancer de mama®.

3.3.1 ROL DEL HOSPITAL EN LA PROMOCION DE LA SALUD

En el caso de la atencidon hospitalaria, la OMS (2007) ha promovido la Red de
Hospitales Promotores de la Salud, cuyas acciones han llegado a mas de 647
hospitales y servicios de salud en 25 pafses en Europa. El primer impulso tuvo
como escenario el Hospital Promotor de la Salud en el que la “Declaracion de
Budapest” (OMS, 1991) postulaba la oportunidad de que los centros hospitalarios
se orienten a la perspectiva de objetos y estructuras, desarrollando una identidad

de hospital integrada e integral de la promocién de la salud.

Ademas, se establecié la lucha para que la promocién de la salud se convierta en
un modelo de servicios de salud y lugar de trabajo que aliente y fortalezca [a
participacioén en red de grupos de apoyo de pacientes y familiares y de los actores
actuales de los servicios de salud, asf como que se integren nuevas modalidades
de apoyo dirigidas a la poblacién con un diagnéstico especifico, lo cual incluye el

cuidado de la salud, mas alla del cuidado curativo de la enfermedad.

El hospital Promotores de la Salud es una organizacién en la que participan
pacientes, familiares y miembros de la sociedad civil en la practica diaria para
mejorar la prestacién de los servicios de salud en centros de asistencia, Cuyé
evidencia se detecta en las redes desde 1988 (OMS,1998).
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A los hospitales Promotores de la Salud de Vienna se les recomienda acciones
distintas del enfoque tradicional en el que dichas instituciones son visualizadas
como un espacio casi exclusivo para la intervencion médica y quirdrgica que
atiende, generalmente, enfermedades cronicas, pero no de la salud, mientras que
lo que se persigue es operacionalizar la promocién de la salud, como una
constante preocupacién por la vida de los pacientes antes y después de su

hospitalizacién o atencién ambulatoria. (OMS, 1997)

Respecto de lo anterior, el grupo de expertos de la OMS (2004) ha sistematizado
los estandares de la promocién de la salud en hospitales, entre los que se

encuentran

Politicas de gestidon
Evaluacion de los usuarios
Informacién facilitada a los usuarios con una patologia especifica

Promocién de entornos sajudables

[VR L JNENVA LSV A ANV AT )

Continuidad y cooperacion

Los estandares reflejan los objetivos de calidad en la institucion hospitalaria desde
la perspectiva del paciente, al introducir mejoras en la informacion/comunicacion,
coordinacién, continuidad, derechos del paciente y seguridad y para la
organizacién como representante del liderazgo/gobernanza, gestién del talento
humano, planificacién de procesos, gestién de la informacién e integracién de

actores sociales.
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3.3.2 PROMOCION DE LA SALUD EN EL CONTEXTO DE UNA
PATOLOGIA ESPECIFICA

En América Latina se han encontrado reportes de experiencias en Chile,
Colombia, Perti, Cuba y México, asi como en los Estados Unidos en la tematica
de hospitales promotores de la salud. Dichas experiencias abarcan enfermedades
muy variadas como la hipertension, diabetes, cardiopatias y migrafias en cuyo
transito se combina acciones educativas en las que se informa durante la atencion

ambulatoria, especializada o en hospitalizaciones.

La estrategia "hospital promotor de la salud” realiza esfuerzos enfocados en una
atencidn especifica, lo cual impacta las acciones en grupos vulnerables, asi como
una mejor identificacion de las necesidades percibidas por los usuarios y

familiares en términos de comunicacién e informacién (Pensando, 2002).

El desarrollo de acciones focalizadas de dichos centros y de las unidades
ejecutoras en los diferentes departamentos han seguido las siguientes lineas:
promocién de la salud en pacientes, promocién de la salud en personal de salud,
cambio organizacional y promocién de la salud en las dreas de influencia del
hospital. En este estudio se opta por la promocion de la salud en pacientes
diagnosticados que enfatiza los esfuerzos para atender necesidades de salud

fisica, psicoldgica, emocional, financiera, entre otros. (OMS, 2004)

Para el caso de Costa Rica, las acciones vinculadas a la promocién de la salud se
centran en la atencion del primer y segundo nivel, partiendo de estrategias de
salud comunitaria. A nivel hospitalario se cuenta con la experiencia mas
emblematica en Centroamérica, el “Programa de hospital sin paredes’,
desarrollado durante los anos setenta en el hospital Dr. Carlos Luis Valverde,

ubicado en San Ramoén, Alajuela (Serra y Ramirez, 1988).
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3.4 PROBLEMA DE SALUD PUBLICA: CANCER DE
MAMA

En el marco de la salud publica, Costa Rica presenta un perfil epidemiolégico con
una variacion que abarca desde enfermedades infecciosas a enfermedades
crénicas como resultado de las mejoras en los determinantes de la salud durante
las ultimas decadas, tales como aumento en el nivel educativo, en el ingreso
econémico, la vivienda y cobertura en los servicios de salud, lo cual se refleja en €l

incremento en la esperanza de vida al nacer (Morice y Anchia, 2003).

Lo anterior muestra que en la actualidad, dentro de la gama de enfermedades
crénicas, el cancer es uno de los principales problemas de salud publica, no solo
por su peso en la morbi-mortalidad del pais, sino por sus consecuencias
sociocecondmicas, tales como la pérdida de afios productivos, reduccién de
ingresos y calidad de vida de fas personas diagnosticadas con dicha patologia.
Dentro de ese problema de salud publica, el cancer de mama se constituye como
tal en el pais y en el mundo, debido a su impacto en la morbilidad, mortalidad,

acceso y cobertura de servicios de salud.

En la actualidad, Saenz et al. (2011), citan que existen mas de 1 050 000 nuevos
casos de cancer de mama diagnosticados en mujeres a nivel mundial por afio, de
fos cuales 580 000 son detectados en paises en vias de desarrollo. Al
respecto, la Organizacién Panamericana de la Salud (2007) ha establecido que los
recientes cambios demograficos y epidemiclégicos han llevade a un notable

aumento en la incidencia de cancer de mama y la mortalidad.

Segun los datos de la UCC (2007), alrededor del 40% de los casos de cancer son
prevenibles y curables, por lo que constituye una oportunidad para la promocién

de la salud en cuanto a detectar dicha patologia en estadios tempranos puesto
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que, a pesar de los esfuerzos, no ha sido posible articular una agenda clara para
el abordaje del tema integral de cancer de mama y de un liderazgo entre las
instituciones. Mas aun, en la tematica de acompafiamiento a pacientes no se
encuentran programas institucionalizados para pacientes durante el proceso de
afrontamiento al cancer de mama, proceso en el que la calidad de vida se ve
afectada considerablemente y la capacidad de respuesta en pro de su salud
disminuye, al aumentar la desesperanza de vida, por recibir la noticia del

padecimiento y por el franscurso de dicha enfermedad.

Especificamente, Costa Rica presenta las tasas de incidencia, prevalencia y
mortalidad mas altas de Centroamérica y México en cancer de mama, al punto de
que es el tumor maligno més frecuente diagnosticado en las mujeres
costarricenses y el que ocasiona mas muertes en comparacion con otros tipos de
cancer. Ademas, representa la primera causa de muerte en mujeres y su tasa de
mortalidad en mayores de veinticinco afios ha venido en aumento de 21.3 en el
2000 por cada mil mujeres a 26.1 por cada mil mujeres en el afio 2009 (Agudelo,
2011). Por tales razones, las autoridades de salud del pafs han promovido el
desarrollo de estrategias con el fin de aumentar el autocuidado y la prevencion de
la patologia en mencién; sin embargo, no se ha concretado esfuerzos para las
mujeres diagnosticadas a partir de los que se fortalezca el nivel de vida a través
de una orientacién sobre el proyecto de curaciéon, tratamiento y plan de vida

futuro.

De acuerdo con lo que plantea Aguilar (2011), entre las condiciones estresantes
gue viven las mujeres con cancer de mama se encuentran la falta de informacién
de su propia salud y la explicacion que reciben del tratante (escasa), asi como los
examenes de control que realizan, puesto que al destacar la enfermedad durante
su proceso de atencion, reviven la experiencia traumética del cancer de mama.

Aparte de un mejor abordaje, es imprescindible mejorar el acceso a servicios de
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salud publicos para mejorar la cobertura de las mujeres en edad de riesgo y
posibilitar que los diagnésticos sean mas tempranos, con el fin de aumentar la

posibilidad de sobrevivencia (Molina, 2012).

Segun Ortiz (2007), no existen diferencias significativas entre los cantones en
cuanto al indice de desarrollo humano. No obstante, hay una leve ventaja en favor
de la vida en los cantones con mejor desarrollo humano; sin embargo, es
importante destacar que se documentd una diferencia sustancial y significativa a
favor de la vida en pacientes que recibian atencién en centros privados versus los

pacientes del sistema de salud publico.

3.4.1 NECESIDADES DE LAS PACIENTES

En torno a las necesidades de las pacientes, Saenz et al. (2011) mencionan que,
en relacién con las perspectivas de las mujeres diagnosticadas sobre el cancer, un
70% no recibié informacién de los grupos de apoyo. Si bien es cierto, muchas
organizaciones estan realizando actividades para que la paciente se sienta mas
cémoda mientras afronta la enfermedad, en Costa Rica no existen programas y/o
proyectos que vinculen el sistema de salud con la paciente y, mucho menos, con
un enfoque dirigido a dar calidad de vida y acompafiamiento en ese transitar por

la ruta de atencion.

Entre otras debilidades del personal de salud, identificadas por las mujeres con
cancer de mama, se encuentra la poca comunicacion entre ambas partes, lo cual
impide dar a la paciente y sus familiares la informacidon que requieren en torno a la
enfermedad. Asimismo, las desmotiva el ser atendidas por una gran variedad de
personal; por tanto, no tienen continuidad con los prestadores de servicios de
salud, lo cual les genera un sentimiento de “estar perdidas” en su situacién y en

cuanto al proceder dentro del sistema de salud. Acerca del tema, Arrieta (2005)
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agrega que el 86.7% de las mujeres con cancer de mama no recibié algin tipo de
informacion para mejorar sus posibilidades de sobrevivencia luego de su
diagnéstico, lo cual refleja la escasa o nula orientacion que reciben los pacientes

con cancer de mama en el transitar por el sistema de salud costarricense.

Para solventar dichas carencias, Zapata y Romero (2010) recomiendan disefiar y
adoptar politicas ptblicas enfocadas en la promocién de la salud de la mujer que
incluyan un componente especifico relacionado con el cancer de mama y que
apunten a los factores modificables, especialmente a estrategias con qué afrontar
la enfermedad y que promuevan redes de apoyo social, sin olvidar que es
perentorio introducir un nuevo canal que sirva de puente entre el servicio de salud

y el paciente.

3.5 REFORZAMIENTO EN LA ACCION CIUDADANA

La idea de participacién ciudadana en salud surge por primera vez en los afios 70,
término que se formalizé luego por medio de la Organizacién Mundial de la Salud
en Alma-Ata en 1978, hasta que se puso en marcha la estrategia “Salud para
todos”. En los anteriores documentos se plantean principios de democracia para la
articulacion de acciones en salud, para la promocion de la salud, el control de las
enfermedades y los servicios de atencion directa a las personas (Zakus y Lysack,
1998).

La participacion ciudadana de los pacientes en la toma de decisiones respecto de
la atencion sanitaria y el tratamiento no es una nueva area, pero en la actualidad
se ha convertido en una necesidad politica en muchos pafses y en los sistemas de
salud de todo el mundo (Vahdat , Hamzehgardeshi, Hessam, y Hamzehgardeshi,
2014). En relacion con lo anterior, se ha demostrado que la participacion

ciudadana es fundamental para la sostenibilidad de la salud, a partir del
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involucramiento de la poblacién en la toma de decisiones, el trabajo activo y la
gestacion de redes de ciudadanos-pacientes, acciones que se enmarcan en una
participacién activa con autonomia, siguiendo las normas éticas y buscando el
bienestar colectivo, ademas de que plantea una influencia significativa en el

proceso salud- enfermedad (Williamson, 2014).

Respecto de lo mencionado, el trabajo de Gillies (1998) establece que las alianzas
o asociaciones de salud han incentivado la promocién la salud en todos los
sectores, a través del apoyo con profesionales al poner limites entre lo publico,
privado y no gubernamental, lo cual ha generado importantes aportes a los
sistemas de salud. De acuerdo con el autor, dichas organizaciones de accién
ciudadana luchan contra los determinantes mas amplios de la salud y el bienestar
de las poblaciones para promover el cambio de comportamiento relacionado con

la salud individual.

Segln Gillies (1998), en el plano comunitaric se deben tomar en cuenta los cuatro

factores siguientes:

£ Cuanto mayor es el nivel de participacién de la comunidad local, en el
establecimiento de programas de accién y en la practica de la promocién de
la salud, mayor sera el impacto.

£ Actividades de voluntariado, los programas de pares y las actividades civicas
de garantizar el maximo beneficio de los enfoques comunitarios.

£ Estructuras duraderas que facilitan la planificacién y toma de decisiones,
tales como los comités y los consejos locales, son la clave factores en
exitosas alianzas o asociaciones para la promocion de la salud.

£ El intercambio de poder, la responsabilidad y la autoridad para el cambio, el

mantenimiento del orden y de la pertinencia programatica, asi como permitir
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en la poblacion local un medio de reflexién y de disidencia, a nivel nacional,

regional, de distrital o comunal.

De igual forma, se destaca la necesidad de crear indicadores sociales para los
efectos en salud asi como la aplicacion en politicas publicas de promocién de la

salud.

Continuando con el tema de la participacion ciudadana, esta no se limita
unicamente a los sistemas de salud, sino que abarca todo un conjunto de factores
que influyen de forma relevante en la salud de las poblaciones; en este caso, una
perspectiva colectiva (dentro y fuera del sistema sanitario) podria actuar como una

bisagra entre la sociedad y la sanidad.

En el contexto de la sociedad existen estructuras que permiten una participacion
ciudadana interesada en la salud, brindan aportes al desarrollo de macropoliticas
sanitarias, asf como un abanico de opciones en la construccion de acciones desde

la base social (Segura, 2010).

Para la participacién ciudadana activa en salud es necesario enfrentar retos en la
gobernanza del sector salud. Las principales debilidades que han surgido son la
rendicion de cuentas entre el Ministerio de Salud, proveedores y ciudadanos
debido a una falta de liderazgo, capacidad, compromiso o transparencia del
Gobierno para asegurar que se desempefien segln lo que corresponde mas, en
su lugar, se ha obtenido una gestion pobre a través de la cadena de entrega de
servicios derivada de debilidades en el “pacto de gestiéon” — como la ausencia de
incentivos adecuados y/o sanciones para atender el ausentismo del personal —
baja productividad, escasez y pérdida de insumos. Esimportante destacar que los

usuarios y organizaciones de la sociedad civil deben estar informados, desarroliar



41

habilidades para el ejercicio del poder asf como para exigir con efectividad los

cambios que desean (World Bank, 2004).

De acuerdo con Zeleddn y Noé (2000), el recorrido histdrico de la participacion

ciudadana en salud se ha entendido de las siguientes formas:

£ La participacion como beneficiario: considerada la forma mas fradicional de
pariicipacién por parte de quienes prestan servicios de la salud en los distintos
paises; considera a las personas como simples receptoras o beneficiarias de la
atencién de salud. Siguen una relaciéon de poder rudimentaria en la que se asignan
pocos espacios a la participaciéon de las personas, a partir del concepto de
gratuidad de la salud.

13 La participaciéon que contribuye a la promocién de la salud. En el contexto
de las instituciones de salud es frecuente definir la participacién como el
apoyo voluntario de los pobladores a determinados programas y proyectos
de desarrollo social establecidos por los servicios de salud o las
autoridades locales. Sin duda estas contribuciones han apoyado el éxito
de programas y proyectos; no obstante, suele existir una relacién de
verticalidad entre los agentes.

E La participacion comunitaria, que en general promueve los organismos
multilaterales, interpreta la participacién como la organizacion de la
comunidad en comités o grupos de apoyo a los programas y proyectos de
desarrollo social.

£ Una visibn mas moderna de participacion en la salud reconoce a las
personas como usuarios sujetos de derechos y a la vez como ciudadanos
ante los cuales el sistema de salud debe rendir cuentas de la calidad y

oportunidad del servicio, asi como del uso eficiente de los recursos.
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De esta manera se plantea una forma de control social mediante la que hacen

valer los derechos de ciudadanos, pacientes y usuarios en el sistema de salud.

El valor de la participacién ciudadana en salud se recalca a partir de que puede
apoyar el desarrollo de capacidades desde diferentes niveles, asi como proponer
soluciones desde sus realidades. Por otro lado, es un soporte colectivo gque
funciona como un mecanismo para desarrollar un potencial impacto positivo en la
salud. En ese contexto se debe destacar que las organizaciones de la sociedad
civil organizada son un capital social invaluable que debe considerarse vital para el
desarrollo de estrategias en salud. No obstante, es necesario destacar el ejercicio
de poder de los funcionarios publicos, profesionales en salud, empresarios,
proveedores de servicios de salud o responsables politicos, que ha sido
ampliamente detallado y confirmado por una investigacion cualitativa de la
representacion de [a comunidad en la accidon comunitaria para prevenir el SIDA en
los EE.UU. (Schietinger et al., 1995).

3.6 SOCIEDAD CIVIL ORGANIZADA

A través de la historia, la gestion publica ha estado marcada por diferentes
visiones o paradigmas. La legitimidad del administrador recaia en el poder
delegado por la parte politica a partir de un concepto de estado benefactor. El
administrador del servicio publico era quien llevaba a la practica el interés general,
con base en el foco de la gestion de la produccion, la cual era controlada por el
area administrativa que se basa en la ética pUblica y la profesionalizacién. En este
modelo no se hacfa distincién entre ciudadano, elector, consumidor o accionista,
dado que el ciudadano conferfa representatividad al politico tanto en el ambito de
la toma de decisiones como en la definicion de las caracteristicas del servicio

publico provisto, por ende, su rol no era activo. (Zeledon & Noé; 2000).
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No obstante, la sociedad civil organizada como ONG ha aparecido en el contexto
de la modernidad en la que la voz del pueblo ha venido cobrando relevancia y
significado en torno a un fervor democratico que surge de expresiones de nuevas
instituciones comunitarias, que han optadoc y adaptadc los principios de
participaciéon y compromiso social. El éxito de las ONG vy el voluntariado ha sido la
conjugacion de la propuesta y la protesta brindando soluciones concretas que
aportan a la eficiencia y la equidad (Diaz, Bel & Adell; 2003), ademas de que es

una de las formas de ciudadania mediante las que expresa su ser, estar y hacer.

Las ONG son tejido social solidario. En primera instancia, “tejido” por su
conjugacion de diferentes actores en red; “social” por su visién y concepcion
desde el seno de la participacion, y “solidanio” por la lucha en las causas de los

grupos prioritarios (Diaz, Aguilera, Juan; Bel, Adell, Carmen. 2003).

El voluntariado, como grupo inherente del tercer sector se constituye en una via no
burocratica de participacion efectiva y organizada, la cual reine diversos valores

que representan la accién social genuina de la sociedad (Sanchez, 2006).

Para Lozano y Enciso (2011), las problematicas de un pafs requieren de diversos
actores sociales que aporten scluciones de manera proactiva a través de distintas
estrategias entre las que el voluntariado es una de las mas innovadoras y
efectivas para el desarrollo de una nacién. El voluntariado es un activo de la
sociedad en el que se unen cuidadores para conseguir objetivos en comun lo que
implica la participacion social en los procesos de toma de decisiones con el
colectivo que afectan directa o indirectamente las condiciones de salud (Revista
Semana, 2002).

Las ONG hacen eco sobre la configuracién mundial politica, social y econémica

como un aporte de |la ciudadanfa, cuya representacion en la toma de decisiones
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contiene aportes de todos los sectores (salud, economia, ambiente, politica y
dinamica social). Al respecto, cabe mencionar que -en salud- la accién
intersectorial ha permitido el mejoramiento del entorno, condiciones de vida y el
apoyo en la reduccién de morbilidad y mortalidad, a partir de interacciones
institucionales y comunitarias en red para la formulacién de politicas publicas

saludables. (Alvarez, Garcia, Rodriguez y Bonet , 2007).

3.6.1 SOCIEDAD CIVIL ORGANIZADA EN LA PROMOCION DE LA
SALUD

En la promocién de la salud, la sociedad civil organizada ha brindado importantes
aportes; por ejemplo, en el caso de la lucha antitabaco, ha defendido y promovido
de manera publica la sanidad, ejerciendo presion politica en favor de ambientes
saludables. Debido al papel de las instituciones sociales y la interaccién entre
estas, los activistas han tenido que familiarizarse con la velocidad de las acciones
para ser escuchados ante la toma de decisiones. No obstante, siempre la defensa
publica debe ser planificada, asesorada y consensuada. En lo que respecta a la
lucha antitabaco, diversos movimientos de la sociedad civil han realizado aportes
para defender y promover de manera piblica la sanidad por medio de medidas
para combatir el tabaquismo y pasar la medida como un hecho de interés publico
(Zinser, 2007).

En el caso de las organizaciones espafolas, es reconocido su aporte en la
promocion de la salud desde temas tan diversos como las minorfas étnicas, el
fomento de la salud sexual y reproductiva, trabajo sexual y migrantes, acerca de
los que ofrecen servicios como atencién primaria, educacidén sanitaria, atencion

especializada y de salud mental (Diez y Peird, 2004, p. 3-6).
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En paises como Canada, la amplia gama de organizaciones ha llevado
clasicamente programas de promocién de la salud en diversos entornos y sectores
a los que se beneficia y con los que se colabora. Desde la época de los 80, han
desarrollado las capacidades y los recursos a partir de la recaudacién de fondos
para la creacién de fundaciones con lo obtenido de los impuestos al tabaco (Liny
Fawkes, 2011).

En este contexto de participacidn, las enfermedades cronicas son las que mejor se
ajustan a la promocioén de la salud y a las iniciativas para reducir la desigualdad:
esfuerzos como la iniciativa canadiense de salud cardiovascular ha legado
relaciones de colaboracién cordiales entre el gobierno y las ONG, con una cultura
que integra investigacion, evaluacion, vigilancia y politica practica (Diez y Peiro,
2004).

En referencia a intervenciones realizadas por la sociedad civil organizada, en el
nivel local las organizaciones encuentran diversos esfuerzos no siempre
sistematizados y a menudo coordinados entre si; por ejemplo, de acuerdo con
Gindin y Tripodoro (2012), se han realizado esfuerzos de voluntariado desde la
extension universitaria por medio de cursos de atencién primaria en pacientes
oncolégicos, enmarcados en la educacién sanitaria de Paulo Freire, desde los que
se brinda apoyo al paciente en la UGltima fase de su vida, sin olvidar a su familia,
los profesionales tratantes y el contexto inmediato, todo desde la iniciativa del

proyecto “Cuidar mas alla de curar’.

Entre otras iniciativas de acompafiamiento voluntario se encuentra aquellas
dirigidas a patologias especificas como por ejemplo Alzaheimer, en las que se
capacita a cuidadores y familiares para mejorar la calidad de vida y el apoyo social
(Unzue, 2003). En el caso del VIH han desarrollado esfuerzos por medio de

promotores de salud comunitarios en el escenario del programa “Cruzando por la
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vida®”, que incluye técnicas de educacién popular, intercaladas con juegos y
actividades que buscan la comunicacién para el cambio de comportamientos

(CCC), asicomo de la adherencia al tratamiento.

Para comprender el papel y la naturaleza de Ilas organizaciones no
gubernamentales de cualquier sector es necesario enmarcarlas en las
caracteristicas de los paises, considerando sus operaciones y marco legal. En el
caso de Kenia y Finlandia, las ONG son fundamentales al aportar atencién
integral; en ese caso, a pesar de las diferencias abismales entre ambos paises, se
fortalece la iniciativa de desarrollar acciones en la reorientacion de servicios de

salud con apoyo de la sociedad civil organizada (Wamai, 2004).

3.6.2 SOCIEDAD CIVIL ORGANIZADA EN LA LUCHA CONTRA EL
CANCER DE MAMA

Sin lugar a dudas, la deteccion temprana requiere la accién conjunta del gobierno,
los trabajadores de la salud, la sociedad civil, las familias y las mujeres (Nigenda,
2011), méxime que, segln Ferrandis y Herndndez (2003), las organizaciones y los
grupos de apoyo social en cancer de mama han venido en aumento; no obstante,
son muy pocos los estudios que se han realizado y existe gran desconocimiento
sobre su funcionamiento y el rol que poseen, mas no por ello se olvida cuan
importante es la conexién y vinculacién con las personas que han padecido o

padecen una situacién similar y que buscan recuperar su salud.

Las ONG establecen relaciones sociales en la comunidad y asumen un mayor
compromiso como representantes, mediante diferentes estrategias orientadas a
crear conciencia y sensibilizacién en la comunidad y brindar apoyo a mujeres que

transitan por terapias oncolégicas, ademéas de que facilitan el acceso a los
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servicios de salud, mientras sensibilizan y conciencian a la comunidad (Ponce,
2013, p 5-7).

En cuanto sus funciones, Maza y Martini (2009) afirman que las organizaciones de
la sociedad civil han cumplido un rol protagénico en favor de la salud, cuyo papel
es trascendental en el impacto en la calidad de vida de las mujeres y hombres que
viven con cancer de mama. La sociedad civil organizada ha innovado y se ha
trasformado en un sindnimo de participacion social en salud que oﬂenta con mayor
libertad para impulsar acciones en la busqueda de la recuperacién y desarrollo de

las personas con cancer de mama.

A su vez se destaca el aporte de las organizaciones de la sociedad civil en
América Latina como el Grupo de Recuperacion Total Reto, A.C, cuyos
programas educativos versan sobre la deteccion oportuna, el apoyo psicolégico y
el cuidado paliativo. Por su parte, la Asociaciébn Mexicana contra el Cancer tiene
por objetivo difundir informacién actualizada que promueva la deteccién oportuna
del cancer de mama a través de su campafa “Tomatelo a pecho” que realiza
aportes tan diversos como la injerencia en politica pUblica y el fortalecimiento de

la capacidad comunitaria (Nigenda, 2011).

En el contexto costarricense, para el 2010 se contaba con una red de un total de
14 ONG enfocadas en este tipo de cancer y distribuidas de la siguiente manera:
San José (10), Alajuela (1), Cartago (1), Guanacaste (1), Limén (1) (ONG), las
cuales se han formalizado gracias a las iniciativas de las sobrevivientes, asi como
familiares y allegados (Saenz, Ortiz, Gutiérrez, Bermidez y Monge, 2011). Entre
sus funciones se encuentran el apoyo emocional, procesos de educacion,
concienciacion y defensa de los derechos de las mujeres con cancer de mama, las
cuales surgen para atender necesidades especificas, muchas de ellas con base

en experiencias personales o familiares. Sin embargo, en Costa Rica no existen
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programas integrales de acompafiamiento para la paciente con cancer de mama,

exceptuando la navegacion de pacientes del proyecto “Mujeres gue salvan vidas”.

3.7 PERFIL

La acepcién de “perfil” ha sido utilizada de diferente manera en diversos estudios
e investigaciones tanto de tipo cuantitativo como cualitativo por lo que no existe
una conceptualizacién Unica y definitiva aceptada por la comunidad cientifica.
Cuando se retoma el concepto desde el punto de vista laboral, se alude a dos
elementos basicos: por un lado, la demanda especializada (caracteristicas
deseables de los individuos), y por el otro, la formacién institucionalizada (Tirado,
1991). Desde el punto de vista de la educacion, el tratamiento metodoldgico ha
consistido en establecer tres ejes esenciales de analisis los cuales se encuentran
definidos por habilidades, conocimientos y aptitudes; por ello, en la puesta en
marcha de los servicios a la ciudadania, la identificacién del perfil es necesaria

para el disefio de programas de capacitacién (Cruz, 2008).

El aprendizaje es el proceso que busca gue las personas puedan adquirir, ya sea
los conocimientos, habilidades y actitudes a través de una induccién, estudio o
ensefianza. La adherencia de estos elementos es parte del proceso de formacion
para maximizar los resultados en el talento humano a partir de la gestién de los
conocimientos (Martinez, 2012). En relacién con lo anterior, en la taxonomia de la
educacion de Bloom se establece diversos objetivos del aprendizaje, clasificados
en campos que se han convertido en un clasico, conocimientos, habilidades y
actitudes (Bloom, 1971), los cuales se conceptualizan como una manera agil de
especificar las capacidades humanas necesarias para poder llevar a cabo
acciones y tareas concretas en un contexto determinando. Tanto en las
investigaciones de ciencias sociales y en la administracion, la evaluacién de los

elementos es un medio para maximizar los esfuerzos y potenciar el aporte del
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talento humano tanto de las organizaciones lucrativas como de las sin fines de

lucro.

3.7.1 CONOCIMIENTOS

Los conocimientos se definen como el cuerpo de informacion que, de ser
aplicados, posibilitan el desempefioc de las funciones asignadas (Muchinsky,
2002). Al respecto, Godino (2006) menciona que el trabajo de Shulman (1986)
fue el pionero en llamar la atencidn sobre el caracter especifico del conocimiento
del contenido para la ensefianza; dicho autor propuso tres categorias sobre el
conocimiento del contenido: conocimiento de la materia, conocimiento pedagdgico
del contenido y conocimiento curricular. En otro trabajo posterior Shulman (1987)

establece siete categorias de conocimiento que hacen posible la ensefianza, a

saber:

¢  Conocimiento del contenido

£ Conocimiento pedagogico general

¢  Conocimiento del curriculo

E Conocimiento pedagogico del contenido

£ Conocimiento de los estudiantes y sus caracteristicas

£ Conocimiento de los contextos educativos

£ Conocimiento de los fines, propositos y valores de la educacion

En la linea de los conocimientos necesarios que estableceria el perfil de las
voluntarias de Fundacancer, la navegacién de pacientes del proyecto “Mujeres
que salvan vidas” (Saenz, 2013) establece que la voluntaria capacitada para
abordar mujeres diagnosticadas con cancer de mama debe tener conocimientos

minimos en
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Perceptiva epidemiolégica del cancer de mama '

Generalidades bioldgicas del cancer de mama

Trato de pacientes

Manejo de datos

Organizacién del sistema de salud en el contexto del centro hospitalario de la
Caja Costarricense del Seguro Social

Cartera de servicios y ruta de atencién del hospital sede del servicio de
acompafnamiento

Contraloria de servicios: CCSS

3.7.2 HABILIDADES

Las habilidades se refieren a la capacidad de ejecutar operaciones de trabajo con

precisién y facilidad y se vinculan generalmente a capacidades psicomotoras
(Muchinsky, 2002).

Segin Thompson, (2009) existen cuatro grandes grupos de habilidades

gerenciales que son aplicables en todos los sectores tanto privades, como

publicos y no gubernamentales, indispensables para el éxito en el desemperfio de

las funciones:

Las habilidades administrativas o gerenciales: capacidades especificas que
resultan del conocimiento, la informacién, la practica y la aptitud.

Habilidades conceptuales y de toma de decisiones: capacidad de resolucion
para detectar aspectos complejos y dinamicos, como podrian ser el sistema y
los servicios de salud. Se trata de la formulacién de ideas - entender
relaciones abstractas, desarrollar nuevos conceptos, resolver problemas en

forma creativa, efc.
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C Habilidades interpersonales y de comunicacién: habilidades que se
relacionan con el trato con las personas, la capacidad de ser lider, de motivar
y de comunicarse eficazmente con los demas. Se refiere a qué necesita una
persona para interaccionar con muchos tipos de individuos e intercambiar
informacién con ellos.

C Habilidad técnica: capacidad de realizar una tarea especializada que
comprende un método o proceso determinado. En la administracién como en
la gestién de organizaciones, es necesaria para llevar a cabo las funciones y
labores sustantivas que identifican el trabajo, independientemente de que
sea remunerado o voluntario. Involucra el conocimiento y experticia en
determinados procesos, técnicas o herramientas propias del cargo o area

especifica que ocupa.

Por otra parte, Santamaria (s.f.) establece dos categorias de las habilidades para

€l servicio de voluntariado en cuidados paliativos:

Hacia los demas: constituido por la generosidad, profesionalismo y
‘humanidad en el servicio de acompafiamiento, respeto a la confidencialidad
de la informacion brindada por las personas, abogo por los derechos
humanos en todo momento, asi como demandar y participar en la formacién
para fortalecer el servicio a partir de la capacitacién constante.

g Hacia la sociedad: se encuentra la promocién de la justicia social, el fomento
de la solidaridad desde un enfoque de valores, conocimiento de la realidad y
las diferencias culturales de las personas, manteniendo la coherencia con la

actitud y los objetivos que persigue el servicio voluntario.
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3.7.3 ACTITUD

La actitud se deriva de la palabra latina acfitudo que significa disposicién natural
para realizar determinadas tareas; en la literatura cientifica aparece desde la
incorporacién que hizo Darwin en su libro “Expression of the emotions in man and

animals” publicado en 1872 (Buela y Sierra, 1997).

Una de las definiciones clasicas establece que es un estado mental y
neurofisolégico de disponibilidad, organizado por la experiencia, que ejerce una
influencia directiva sobre las reacciones del individuo hacia todos los objetos o
todas las situaciones relacionados con ella (Allport, 1935). Generalmente, se suele
aceptar que la actitud se constituye en una predisposicidn organizada para,

pensar, sentir, percibir y comportarse frente a un objeto.

Segln Pérez (s.f.), las actitudes —en cuanto al perfil de un voluntario- suponen

varias caracteristicas para su identificacion, entre ellas:

Respeto y aceptacién sin ningtin tipo de discriminacién.
Discrecidn sobre los asuntos que tenga conocimiento durante el servicio.

Acogida abierta y didlogo sincero.

[ ST A Y I R A

Amabilidad sin propiciar la dependencia de las personas beneficiarias del
servicio de acomparfiamiento.

Obijetividad en la realizacion del servicio de voluntariado.

Jx

' Sentido de la justicia y de la comuUn igualdad como seres humanos.

No obstante, Santamaria (s.f.), en el perfil del voluntariado en el area de paliativo

establece los siguientes componentes:
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c Madurez: capacidad para integrar el sufrimiento ajeno y propio de manera
equilibrada brindando la contencion necesaria.

C  Audacia: capacidad de movilizar todos los conocimientos y habilidades para
trasformar el entorno en pro de la paciente.

4 Trasparencia: no alejar al paciente de la realidad y apoyar el seguimiento de
los tratamientos asi como sesiones de apoyo necesarias que buscan la

recuperacion de su propia salud.

3.8 METODO DACUM

El DACUM (developing a curriculum: desarrollando un curriculo) es un método
utilizado en la formacién técnica profesional creada a finales de la década de los
sesenta en Clinton, lowa, Estados Unidos, logrado a partir del esfuerzo conjunto
de la Rama de Proyectos Experimentales del Departamento de Fuerza Laboral e
Inmigracién de Canada y la Corporacion de Instruccién General de Nueva York de
los Estados Unidos (Retamal, 1994).

Dicho método se ha empleado para revisar programas de capacitacion
existentes, asi como en programas nuevos de las organizaciones en todos los
niveles. No obstante, ha habido un aporte en la elaboracién del perfiles y la
priorizacion de las funciones que surgen a partir de grupos de expertos vy la

experiencia ( MGfoz y Sanchis, 2002).

La principal referencia metodolégica del método DACUM es la Universidad de
Ohio y su Centro de Educacién y Capacitacion para el Empleo. El “developing a
curricullum” es un instrumento funcional para analizar ocupaciones, perfiles y
procesos de trabajo, generar insumos para el analisis funcional y de sistemas en

la implementacion de normas ISO 9000 y/o calidad total, en las que se practica
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una relacién estrecha entre la academia y el desarroflo de las funciones (Irigoin y
Vargas, 2002).

El uso del método DACUM ha sido ampliamente extendido por instituciones
oficiales de toda América Latina. Dentro de las experiencias esta el Instituto
Nacional Tecnolégico INATEC (Nicaragua) que ha aplicado desde sus inicios

programas de formacién con base en este método.

De acuerdo con Retamal (1994), Dacum sostiene tres premisas que constituyen el

sustento tedrico, las cuales son las siguientes:

g Los trabajadores expertos son los que mejor pueden describir y definir las
habilidades, conocimientos y actitudes de manera mas precisa que cualquier
otro miembro de la organizacién.

C Una manera efectiva de definir una funcién es describir en forma precisa las
tareas que los trabajadores expertos realizan.

c Las tareas, para ser realizadas correctamente, requieren el dominio de
ciertos conocimientos, habilidades, herramientas y actitudes que si bien no

son el medio, son los elementos facilitadores del desempefio exitoso.
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4.METODOS DE TRABAJO

4.1 CUADRO RESUMEN METODOLOGIA

Objetivo general

Disenar el perfil del voluntariado de Fundacancer para un servicio de acompanamiento en promocion de la
salud dirigido a las mujeres con cancer de mama en el area de atraccion del Hospital Calderon Guardia

Objetivos Poblacién meta Variables por objetivo Técnica Tipo de
especificos por objetivo especifico

especifico analisis
1. Identificar los Voluntarias de Conocimiento Cuestionario Cuantitativo
conocimientos, Fundacancer
habili y o
Lt y Habilidad Grupo focal Cualitativo
actitudes que posee




56

'la voluntaria de
Fundacancer en el
servicio que brinda a
la mujer con cancer

de mama.

Actitud Grupo focal

Cualitativo

2. Identificar los
conocimientos

necesarios que debe
tener la voluntaria
para el servicio de

acompanamiento.

Equipo de salud Conocimientos Entrevistas

del hospital semiestructuradas

Navegadoras
graduadas y
equipo de “Mujeres

que salvan vidas”

Cualitativo

3. Determinar las
habilidades
necesarias de la

voluntaria de

Equipo de salud Habilidades Entrevistas

del hospital semiestructuradas

Navegadoras

Cualitativo
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Fundacancer para el
servicio de

acompafiamiento.

graduadas y
equipo de “Mujeres

que salvan vidas”

4. Describir las
actitudes que
requiere las

voluntarias para el
servicio de
acompanamiento en

mencion.

Equipo de salud Actitudes
del hospital

Navegadoras
graduadas y
equipo de “Mujeres

que salvan vidas”

Entrevistas

semiestructuradas

Cualitativo
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4.2 DISENO

Se trata de una propuesta de investigacion aplicada: se genera datos que
provienen de la realidad y modelos existentes y combina la investigacion mixta
(cualitativa y cuantitativa) con la que se pretende descubrir, construir e interpretar

la realidad desde una linea de reflexion (Sampieri, Fernandez y Baptista, 2007).

A continuacién se describe el uso de ambos tipos de investigacion:

4.2.1 CUALITATIVA g =

La investigacion cualitativa se aplica mediante el disefio de la investigacion-accion
participativa (I.A.P) con la poblacion meta®, con la pesquisa de alcanzar el perfil de
este voluntariado en términos de habilidades y actitudes para contrastarlas con las
habilidades y actitudes que deberian tener con base en la experiencia de las
navegadoras graduadas del proyecto “Mujeres que salvan vidas” y el equipo de

salud del Hospital Calderén Guardia.

Por investigacion accion participativa, se entiende al método de investigacion que
supone la simultaneidad de proceso de conocer y de intervenir e implica la
participacién del grupo de personas involucradas en el programa de estudio e
intervencion (Ander Egg, 2003). Dicho tipo, utiliza el método fenomenoldgico-

hermenéutico, que plantea que el fendbmeno es lo que se muestra por si mismo y

® Poblacion meta: Voluntarias de Fundacancer, equipo de salud del Hospital Calderon Guardia y
navegadoras graduadas del proyecto “Mujeres que salvan vidas”.
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el que se trata de comprender en su contexto, lo cual incluye la cultura, la practica

y lenguaje del ser humano (Gil, Schillagi, Squadrito y Escalante, 2011).

Con los resultados de esta investigacion se construira una plataforma para
resolver problemas cotidianos e inmediatos y mejorar practicas concretas, lo cual
es congruente con la |.A.P (Salgado, 2007). Ademas, se parte de lo planteado por
Perea, (2004), quien plantea que toda iniciativa en educacion para la salud debe
tener una metodologia activa y participativa, adaptada a cada realidad concreta,

mediante un analisis de las circunstancias que concurren en cada entorno.

4.2.2 CUANTITATIVA

Se emplea desde el disefio trasversal de tipo descriptivo, con el fin de mapear los

conocimientos de la voluntaria de Fundacancer.

E!l disefio transversal supone estudios transversales descriptivos o de prevalencia,
cuya finalidad es el estudio de la frecuencia y distribucion de eventos de salud y
enfermedad. El objetivo de este disefio es medir una o mas caracteristicas o
enfermedades en un momento dado. (Iglesias, s.f.). Asimismo, este disefio permite
estimar la prevalencia de un evento en salud, usado para investigar la asociacion
entre una determinada exposicion y una enfermedad que, en este caso, se
circunscribe a la descripcion de los conocimientos de la voluntaria de

Fundacancer.

4.3 POBLACION META

4.3.1 POBLACIONES
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Las poblaciones metas para disenar el perfil de las voluntarias de Fundacancer

para un servicio de acompanamiento en el Hospital Calderon Guardia requiere la

participacion de

Figura N°2

Poblacion meta

| Voluntarias de Fundacancer

Equipo de salud del Hospital
Calderon Guardia

-

—
Navegadoras graduadas del

proyecto "Mujeres que

salvan vidas " de otros
hospitales ejecutores del
proyecto de navegacion

>

Fuente: Elaboracién propia

A continuacién se detalla cada una de las poblaciones meta:



Poblacion

Voluntarias
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Caracteristicas de inclusion

Miembros activos de la ONG

de
Fundacancer El voluntariado sera elegido por la Junta Directiva de la ONG
por medio de una entrevista.
Disponibilidad para participar el proceso del disefio del perfil.
Saber leer y escribir.
Navegadoras Navegadoras graduadas del proyecto “Mujeres que salvan vidas”
graduadas acreditado por CONARE, quienes han participado activamente
del proyecto en los seis médulos de capacitacion establecidos por los equipos

“Mujeres que
salvan vidas”
de

hospitales

otros

de salud de cada centro salud.

Navegadoras activas en los centros hospitalarios Hospital de las
Mujeres, Hospital San Rafael de Alajuela y Hospital San Vicente
de Paul que cuentan con una experiencia a partir de la entrega

del certificado.

Seran seleccionadas por las coordinadoras de los centros
hospitalarios (Dra. Blanca Boza, Dra. Marcela Leandro y Dra.

Irsa Calderon, respectivamente).

Disponibilidad para participar en el proceso del disefio del perfil

Equipo de

Ser convocado por el Director Dr. Luis Paulino Hernandez del
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salud del hospital Calderon Guardia.

hospital

Calderén Funcionario del hospital dedicado a la atencion directa a las
Giiardis mujeres con cancer de mama en alguna etapa de la ruta de

atencion (diagnostico, tratamiento y rehabilitacion).

La poblacion total “N” de esta Junta Directiva de Fundacancer es
de ocho personas, incluye 3 oncologos, 1 administrativo, 1
especialista de medicina nuclear, 1 psicologo y 2 especialistas

de estadistica.

4.3.2 SEGMENTOS DE ESTUDIO

e

e

4.4

Voluntariado de la ONG: 16 mujeres activas de la organizacion que cumplan
con los criterios de inclusion.

Navegadoras graduadas: un total de 14 voluntarias certificadas con los
criterios antes mencionados.

Equipo de salud del hospital Calderon Guardia: se trabajara con
profesionales de la salud que laboran en el centro hospitalario, seleccionados
por el director del hospital, desde los criterios de pertinencia, experiencia,
disponibilidad de tiempo, profesion y vinculacién al tema; es decir, es una

muestra por conveniencia.

TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA LA

RECOLECCION DE DATOS:

Como se explico, se elaboro 3 tipos de técnicas para diferentes pablicos metas:
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Cuestionario
Grupos focales

Entrevistas semiestructuradas

Las técnicas se aplicaron de la siguiente manera:

Poblacion #1. Voluntariado de Fundacancer.

Cuestionario para determinar los conocimientos de las voluntarias de
Fundacancer en relacién con el servicio de acompafiamiento de la paciente
con cancer de mama en el Hospital Calderén Guardia.

Guia para el grupo focal para determinar las habilidades del grupo de
voluntarias de Fundacancer en relacion con el servicio de acompafiamiento

de la paciente con cancer de mama en el Hospital Calderén Guardia.

Poblacion #2. Equipo de salud del hospital Calderén Guardia

Guia para las entrevistas semiestructuradas para determinar los
conocimientos que requiere una navegadora de Fundacancer para brindar un
servicio de acompafiamiento desde el modelo de navegacién de pacientes.

Guia para las entrevistas semiestructuradas para identificar las actitudes que
requiere una navegadora de Fundacancer para brindar un servicio de

acompafiamiento desde el modelo de navegacién de pacientes.

Poblacion #3. Navegadoras graduadas (actualmente en la fase de implementacion

en otros centros hospitalarios)

g

Gufa para las entrevistas semiestructuradas para determinar los

conocimientos que requiere una navegadora de Fundacancer para brindar




64

un servicio de acompafiamiento desde el modelo de navegacién de
pacientes.

C Guia para las entrevistas semiestructuradas para identificar las actitudes
que requiere una navegadora de Fundacancer para brindar un servicio de
acompanamiento desde el modelo de navegacién de pacientes.

¢ Guia para las entrevistas semiestructuradas para determinar las habilidades
que requiere una navegadora de Fundacancer para brindar un servicio de

acompafiamiento desde el modelo de navegacion de pacientes.

Segln las guias para el uso de las técnicas, se aplicaria grupos focales,
entrevistas semiestructuradas y cuestionario hasta cumplir la cuota de

informacion.

45 METODO

El método utilizado para disefar el perfil de las voluntarias de Fundacancer con
miras a desarrollar un servicio de acompafiamiento basado en el modelo de
navegacién de pacientes en el Hospital Calderén Guardia, se basa en el método
DACUM el cual se enfoca en la formacion técnica profesional, en la experiencia al

realizar las funciones y en el criterio de expertos* °.
A partir de este, se abordé tres variables:

C Conocimientos
£  Habilidades

* En este caso se consideran como “expertos” los funcionarios del HNCG.

® El método DACUM se ha utilizado de igual manera en ONG para incrementar la eficiencia y la
eficacia de sus acciones.
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o Actitudes

Este perfil de las voluntarias podra ser utilizado en la implementacion del modelo
de navegacion de pacientes en este hospital, asi como para capacitaciones de

otros voluntariados en el tema.

4.6 VARIABLES

Las variables para lograr los objetivos planteados son conocimientos, habilidades

y actitudes.
Figura N°3

Esquema de perfil para la investigacion en conocimientos-habilidades-

actitudes
I 7 .\.;.,\ J—‘J |
73 1)
,z"’f
Perfil )
<~— Voluntaria I T
ol = J

]

>PAXOCO>»0OMC>Z

Fuente: Elaboracion propia
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4.7 PLAN DE ANALISIS

El analisis de los datos cualitativos es el proceso con el que se brinda significados
a los datos. La recoleccion de informacion debe pasar por una etapa de examen
minucioso para construir la descripciéon general de la realidad a investigacion
(Mejia, 2011), por tanto, se estaria describiendo el fenébmeno por medio de la
recoleccion de datos con lo que se intentarda comprender la narracién del sujeto,
desde la busqueda que implica la experiencia sensible; es decir, se estaria
planteando una interpretacion profunda, considerando la posicién del investigador

desde la fenomenologia (Escalante y Paramo, 2011).

El analisis de los grupos focales se desarrollara por medio del analisis del
discurso, clasico del contenido, y el método de palabras clave, procurando la
validez interna al recolectar datos, por medio de la saturacion de la informacién de
los grupos (Leech y Onwuegbuzie, 2007). Lo anterior se procesara por medio del
sistema de informacién de Atlas.ti, el cual se va a representar a través de

cuadros, graficos, tablas, esquemas, fotos y transcripciones de la informacion.

Se utilizé el procedimiento inferencial que consiste en establecer conclusiones
ascendentes y agrupar respuestas por tendencia que puedan ser clasificadas en
términos de coincidencia o divergencia por medio de los instrumentos de esta
investigacion a traves de tres niveles de analisis: la categoria, la subcategoria y

las opiniones inferidas a partir de la informacién (Cabrera, 2005).

Se empled el criterio inductivo para elaborar un esquema por codificacion abierta
a partir de la recoleccion de datos, como un proceso progresivo de descubrimiento

de las categorias originadas por sucesos para lo que no se contaba con una
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estructura rigida, por lo que las categorias de la informacion inicial de analisis
podrian modificarse segln la comparacién global de la informacion (Mejias,
2011).

Ademas, se trianguld los métodos, una forma analitica de ver un mismo fenémeno.
En ese escenario de investigacion, las debilidades de un instrumento constituyen
las fortalezas del otro (Valencia, 2000), dado que en la triangulacién se retine y
dialoga la informacion pertinente, por medio de instrumentos atinentes a los

resultados de esta investigacion.

Para discriminar la informacién, se utilizé los criterios de pertinencia, considerando
solo los datos que correspondan a la tematica de la investigacién, los elementos

emergentes y la importancia de la informacién recolectada (Cabrera, 2005).

4.7.2 DATOS CUANTITATIVOS

Con la informacién recopilada por medio de los cuestionarios a las voluntarias, se
eligié la estadistica descriptiva para analizar la tendencia de los datos en términos
de cuadros, tablas y graficas, a partir de la estimacion de frecuencia, promedios,

moda, mediana por medio del paquete estadistico IBM SPSS Statistics 20.8.8.

4.8 CONSIDERACIONES ETICAS

Dado que participaran actores sociales que estan vinculados al tema de cancer de
mama, la investigacion incluird un consentimiento informado escrito por cada
grupo poblacional (apéndice N°10-12). Al respecto, cabe mencionar que las
poblaciones en estudio no fueron expuestas a ningln tipo de riesgo por su
participacion, ademas de que la informacién solicitada se usé Unicamente para los

fines detallados en esta propuesta; por Ultimo, es importante resaltar que no se
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expuso la susceptibilidad y emociones de las personas, quienes podian retirarse

de la investigacién cuando asi lo desearan.

Para el desarrollo de la investigacidon y presentacién de los resultados se
mantendra la confidencialidad y privacidad de la informacion suministrada, lo cual
se expondra antes de aplicar las diversas técnicas, usadas para garantizar la

seguridad y respaldo de la poblaciéon meta.

Se someti6 el protocolo de investigacién al Comité Etico Cientifico de la
Universidad de Costa Rica como parte del proceso para la aprobacion y asesoria

en cuanto a buenas practicas de investigacién en el contexto de este trabajo.

Se brindara una copia del producto de la investigacion para socializar los
principales hallazgos en los participantes: personas entrevistadas del equipo de
salud del Hospital Calderén Guardia, voluntarias de Fundacancer y navegadoras

graduadas del proyecto “Mujeres que salvan vidas’.

4.9 PLAN DE TRABAJO

4.9.1 RECOLECCION DE LA INFORMACION

L.a recoleccidon de datos se llevara a cabo en dos fases:

£  Faselogistica

c Fase de campo
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4.9.1.1 FASE DE LOGISTICA

Como primera fase, se present6 y ajusté el protocolo de investigaciéon aprobado
con la retroalimentacion del Dr. Luis Paulino Hernandez (Director Hospital

Calderon Guardia) asi como con representantes de Fundacancer.

Esta fase incluyé un proceso de sensibilizacion tanto de la direccion del centro
hospitalario como de la ONG, con el fin de compartir con las autoridades
hospitalarias las implicaciones estratégicas, operativas y de gestion que conlleva
una propuesta en la que se busca diseiar un perfil con miras a reorientar los

servicios que se brindan a un paciente con cancer de mama.

Lo anterior permitié concretar la planificacion de las entrevistas, la aplicacion de
los cuestionarios y el desarrollo de grupos focales. Es importante tener en
consideracion que Fundacancer se comprometid a convocar al grupo de
voluntarias para recolectar la informacion, asi como el director del hospital y el
personal de salud facilitaron la informacion oportuna para el perfil en términos de
conocimientos, habilidades y actitudes como una necesidad sentida por parte de la
institucion.

4.9.1.2 FASE DE CAMPO

La fase de campo permitié recolectar la informacién, mediante los instrumentos

que se detalla a continuacion:

Instrumento o técnica

Cuestionario para determinar los | Aula Fundacancer

conocimientos de las voluntarias de

L




70

Fundacancer en relacion con el servicio de
acompainamiento que brindan a la paciente
con cancer de mama en el Hospital Calderén

Guardia.

Grupo focal para determinar las habilidades
del grupo de voluntarias de Fundacancer en
relacion con el servicio de acompafnamiento
gque brindan a la paciente con cancer de

mama en el Hospital Calderéon Guardia.

Aula Fundacancer

Grupo focal para identificar las actitudes del
grupo de voluntarias de Fundacancer en
relacion con el servicio de acompanamiento
que brinda a la paciente con cancer de mama

| en el Hospital Calderén Guardia.

Aula Fundacancer

Entrevistas semiestructuradas para
determinar los conocimientos que requiere
una navegadora de Fundacancer para brindar
un servicio de acompanamiento desde el
modelo de navegacion de pacientes, dirigido

al equipo de salud.

Hospital Calderon Guardia

Hospital de las Mujeres

Hospital San Rafael de

Alajuela

Hospital San Vicente de Padl
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Entrevistas semiestructuradas para
determinar los conocimientos que requiere
una navegadora de Fundacancer para brindar
un servicio de acompafamiento, desde el
modelo de navegaciéon de pacientes, dirigido
a las navegadoras graduadas de otros

hospitales.

Hospital Calderén Guardia

Hospital de las Mujeres

Hospital San Rafael de

Alajuela

Hospital San Vicente de Padul

Entrevistas semiestructuradas para
determinar las habilidades que requiere una
navegadora de Fundacancer con el fin de
brindar un servicio de acompafamiento,
desde el modelo de navegacién de pacientes,

dirigido al equipo de salud

Hospital Calderén Guardia

Hospital de las Mujeres

Hospital San Rafael de

Alajuela

Hospital San Vicente de Palll

Entrevistas semiestructuradas para
determinar las habilidades que requiere una
navegadora de Fundacancer para brindar un
servicio de acompafiamiento, desde el
modelo de navegacion de pacientes, dirigido
a las navegadoras graduadas de otros

hospitales.

Hospital Calderon Guardia

Hospital de las Mujeres

Hospital San Rafael de

Alajuela

Hospital San Vicente de Paul
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Entrevistas semiestructuradas para

identificar las actitudes que requiere una |

navegadora de Fundacancer para brindar un

servicio de acompanamiento, desde el
modelo de navegacién de pacientes, dirigido

al equipo de salud.

|

Hospital Calderén Guardia

Hospital de las Mujeres

Hospital San Rafael de

Alajuela

Hospital San Vicente de Paul

Entrevistas semiestructuradas para
identificar las actitudes que requiere una
navegadora de Fundacancer para brindar un
servicio de acompanamiento, desde el
modelo de navegacion de pacientes, dirigido
a las navegadoras graduadas de otros

hospitales.

Hospital Calderon Guardia

Hospital de las Mujeres

Hospital San Rafael de

Alajuela

Hospital San Vicente de Paul

Una vez recolectada la informacion de los instrumentos, se seguira con el plan de

analisis de datos, segun lo que se expuso en el apartado 4.7.
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5.RESULTADOS Y DISCUSION

5.1 PERFIL VOLUNTARIAS FUNDACANCER

El perfil de las voluntarias de Fundacancer que participaran en el programa
navegacion de pacientes comprende dieciséis personas, 15 mujeres y 1 hombre,
con edades entre los 41 a 65 afos de edad, con un promedio de 54 anos, una

moda de 49 afios y una mediana de 53,5 afios de edad.

Son voluntarias del hospital Calderéon Guardia, ubicado en la provincia de San
José, canton de San José; en cuanto a su procedencia, diez personas residen en
la provincia de San José; dos en Heredia, una en la provincia de Alajuela y dos en
Cartago (1 persona no responde). El estado civil de esta poblacién incluye nueve
personas casadas, dos personas viudas, tres personas divorciadas y una persona
en unién libre (1 persona no responde). La procedencia de las voluntarias se

plasma en el siguiente grafico:
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GRAFICO N°1

Distribucion Absoluta sobre la
residencia de las voluntarias de
Fundacancer, Costa Rica. 2013

M San José
W Heredia
M Alajuela

Cartago

HNR

Fuente: Elaboracién propia

En lo que respecta al lugar de residencia, la mayoria vive en el area de atraccién
del hospital Calderén Guardia (red noroeste); al respecto, cabe decir, que habitar
en el area de atraccion del hospital permite un mayor conocimiento previo y un
contexto del acompafiamiento efectivo y eficiente de las mujeres con cancer de
mama. La diversidad en esta poblacién plantea oportunidades para el trabajo en
red y entre redes, por medio de la gestiéon y apoyo del voluntariado, lo cual no fue

inducido por el equipo investigador.

En cuanto al nivel educativo de las voluntarias, una persona tiene primaria
incompleta, dos completaron su primaria; siete no terminaron la secundaria,

mientras que dos si lo hicieron, ademas de que dos personas tienen grado
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incompleto universitario y solamente una persona tiene titulo universitario; es
decir, mas de la mayoria de la poblacién no cuenta con un nivel igual o superior de

la secundaria (grafico N°2).

GRAFICO N°2

Distribucion absoluta: Grado de Educacion de las
Voluntarias de Fundacancer, Costa Rica. 2013

1 [

Primaria incompleta -‘—'\ |
\

Primaria completa -‘—'—' ‘

Secundaria incompleta | |

Secundaria completa “—'—’
Universidad incompleta 1—‘—'
Universidad completa 7—’ )

0 1 2 3 4 5 6 7

N° Personas

Educaciéon

Fuente: Elaboracién propia

De acuerdo con el nivel educativo y ocupacion, en todos los casos el voluntariado
manejaba destrezas correctas de lectoescritura, con diferencias en el nivel de
escolaridad, las cuales serian consideradas para el desarrollo de estrategias de

capacitacion diversificadas acorde con los conocimientos previos.

La principal ocupaciéon de las voluntarias radica en administrar el hogar (amas de
casa (9 de cada 16 participantes), seguidas por las trabajadoras informales (3),
trabajadoras formales (2), pensionadas (1) y estudiantes (1), informacion que se

expone en el grafico N°3.



76

GRAFICO N°3

Distribucion absoluta de la Ocupacion de las
Voluntarias de Fundacancer, Costa Rica. 2013

@ Ama de Casa

# Estudiante

W Pensionada ‘

® Trabajadora formal
Trabajadora informal

H NR

Fuente: Elaboracion propia

Cabe destacar que en la mayoria de los casos se combina generalmente la labor
en el hogar con el trabajo informal y formal (este ultimo es el menos frecuente
debido a las caracteristicas de este tipo de trabajo (horario y jornada definida,

responsabilidades sociales).

El 75% de las participantes (12/16) no tuvo una experiencia de voluntariado
formal con otra ONG, previo a la incorporacion como voluntaria en Fundacancer,
mientras que el 25% (4/16) si la recibi6: de esas 4 personas que estuvieron en un
voluntariado, tres permanecieron por mas de un afio. No obstante, del total de la
poblacion, el 81,2% (13/16) si experiment6 tener un familiar con patologia de
cancer, casi 4 personas por promedio. Cabe destacar que toda la poblacién estuvo
en contacto con pacientes con cancer de mama en el Gltimo afio, ya sea por

asuntos personales y/o labores asignadas al voluntario de Fundacancer.



77

No se cuenta con pacientes que tengan experiencia personal del cancer de mama,
aunque si se han involucrado en la de familiares u otros a partir del apoyo que
brinda Fundacancer. Con respecto a lo anterior, cabe destacar que de acuerdo
con Sanchez, Ferreira, Dupas y Costa, (2010), los familiares de los pacientes son
considerados como una fuente principal de apoyo y la experiencia de su cuido es

invaluablemente formativa.

En lo que refiere a los conocimientos con que cuenta el grupo de voluntarias, es
importante destacar que reciben una capacitacion organizada por la Junta
Directiva de Fundacancer, con el fin de ofrecer un servicio de voluntariado dirigido

a su vision.

Para la asignacion de valor de conocimiento se utilizé como referencia la definicién de conceptos
que se encuentran en el apartado ANEXQO N°2
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GRAFICO N°4
Distribuciéon Absoluta: Escala de Conocimientos sobre cancer de mama para brindar un

servicio de acompafnamiento a pacientes con cancer de mama, Fundacancer-Costa Rica,
2013

B Cancer de Mama

m Tipos de Cancer

M Técnica Autoexamen de Mama

© Mamografia

@ Ultrasonido

W Mastectomias

B Cuadrantectomia

Mucho | Algo Poco Nada NR ‘

‘ ™ Biopsia
’ Validacidn de los que afirmaron conocer el tema Afirmaron no : .
Cuidados post-operatorios
[ | conocer el
! tema

Fuente: Elaboracion propia
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5.1.1.1 CONOCIMIENTOS ACERCA DEL CANCER DE MAMA (GRAFICO
N°4)

Ante la pregunta sobre si conocian el término “cancer de mama”, un 94% (15/16)
afirmé conocerlo. Para indagar al respecto, cuando se les pregunté sobre su
134 113 3 113

definicién se establecié una escala (“mucho”, “algo”, “poco” y “nada”), a partir de

las definiciones de la American Cancer Society

En este contexto, solamente 1/16 conocia bastante sobre el padecimiento,
mientras que solo 2/16 sabian algo sobre este concepto; 9/16 sabe poco, 2/16 no
conocen nada sobre el cancer de mama y 1/16 no respondié. Lo anterior, permite
establecer que las voluntarias carecen de sustento tedrico sobre la enfermedad
que trabajan, por ello es fundamental solventar las carencias que se detecte sobre

el tema.

Cuando se les pregunté sobre los tipos de cancer de mama que existen, solo el
25% afirmé conocerlo, mientras que el resto contesté no conocerlo o no respondid
la pregunta. En este caso, también se utilizd la American Cancer Society para
comprobar la respuesta. En esta interrogante, del 25% que afirmé conocer los
tipos de cancer, efectivamente conocia “mucho” o “algo” de los tipos de céncer

segun la definicién anterior.

En el perfil de conocimientos que cuenta la voluntaria de Fundacancer se les
consulté sobre la técnica del autoexamen como medida de promocién de la salud,
desde autocuidado y prevencién de la enfermedad. En cuanto a sus

conocimientos, todas las participantes afirmaron conocer sobre autoexamen de
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mamas: un 75% (12/16) conoce algo sobre esta técnica, mientras que 19% (3/16)

conoce muy poco Y una persona no responde.

En cuanto a la mamografia, como método de deteccion temprana, 100% de los
participantes afirmé conocer en qué consiste; sin embargo, solo 1 persona conoce
‘mucho”, 9 “algo”, 3 “poco” y 1 persona “nada”, mientras que 2 no respondieron la

pregunta.

Ademas, de consultar sobre el autoexamen y la mamografia, se les pregunto
sobre si conocian acerca del ultrasonido de mama: 15/16 afirmaron conocerlo y
1/16 no respondié. En la comprobacién de la respuesta, de las 15 personas,
ninguna conocia “mucho”, 9 sabjan “algo”, 4 conocian “poco” y 1 no sabia

*nada” respecto de la definicion de la American Cancer Society (1 no respondid).

En el caso de las preguntas sobre el autoexamen, uitrasonido y mamografia, en la
prueba escrita no los definieron con claridad. El conocimiento de nociones de este
tipo de examenes permite apoyar la orientacion en los servicios de salud, del
mismo modo en el que el conocimiento vago de los procedimientos obstaculiza un

mayor apoyo al paciente.

En cuanto a los procesos quirtlirgicos que pueden recibir pacientes con patologia
mamaria, se les consultd si conocfan del término “mastectomia™ 14/16
respondieron conocerlo, mientras que 1 persona no conocfa del procedimiento
(1/16 no respondid). De estas catorce personas que afirmaban conocerlo, 2/14
personas conocen “‘mucho” sobre el tema, mientras que 8/14 sabfa algo y 4

conocen “poco”.

En lo que se refiere a la cuadrantectomia, 11/16 de la poblacién afirmé conocer el
término, mientras que 5/16 no conocen de este proceso quirtirgico; de los 11/16: 2

personas conocen “mucho”; 6, “algo”; 1, “poco” y 2, “nada”.
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En cuanto a la biopsia, todas afirmaron conocer el procedimiento, mientras que 2

personas no respondieron, 4 conocen “algo” y 10 conocen “poco”.

Sobre el conocimiento de tipos de cirugia y el examen de biopsia, la mayoria

comprende el concepto; no obstante, no brinda una definicién valida.

En el perfil de conocimientos de las voluntarias de Fundacancer se priorizd saber
cuanto conocian sobre los cuidados postoperatorios, directamente relacionadas
con las recomendaciones que diariamente estas damas brindan a las pacientes
con patologia mamaria: 12/16 afirmaron conocerios, 3/16 no conocen de los
cuidados y 1/16 no responde. De las doce personas que afirmaron saber sobre los

cuidados, dos personas conocen “mucho”, 3 “algo”, 6 “poco” y 1 “nada’.

Este grupo afirmo conocer la definiciéon del oncologo; sin embargo, cuando se les
solicitd una descripcion, solamente 13/16 conocen la definicion, mientras que 3

desconocen quién es y qué hace.

Entre de los principales aciertos de las voluntarias estd conocer el rol del

oncdlogo sobre el que identifica sus funciones de manera acertada.

5.1.1.2 CONOCIMIENTOS DE TRATO DE PACIENTES

En este apartado se expone los principios que las voluntarias brindan en el
servicio de voluntarios, los cuales corresponden a un orden descendente: amor,
voluntad, manejo emocional, manejo de conocimiento en cancer, espirituales,
compromiso, tiempo, autoestima, discreciéon, educacion, paciencia, sensibilidad,

responsabilidad y moral. (grafico N°5).



GRAFICO N°5

mencionados por las Voluntarias de
Fundacancer en el Servicio de
Acompanamiento, Costa Rica. 2013
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12

En lo que respecta al trato de pacientes, segun las voluntarias, se combina

aspectos éticos, conocimientos morales, conocimiento de la enfermedad y valores.

No obstante, manifestaron que cuando se presenta una crisis emocional en las

pacientes, estas recurren a los abrazos, tomar la mano, dejar llorar a la persona,

dar palabras de aliento, escucharla, hablarle de Dios, tratar de no llorar con ella,

hablarle del grupo, reflejar seguridad, asi como acompafarla en su dolor. Solo

una de las voluntarias externé la necesidad de buscar al profesional-especialista

en el tema para que intervenga durante una crisis.



83

A partir del analisis del cuestionario, se rescata la importancia de no descartar las
herramientas practicas de crisis para la contencion propia o de los pacientes de

cancer de mama.

Por otra parte, cuando se les consulté sobre la reaccién ante una posible denuncia
de la usuaria del servicio de salud, la premisa que mas se repiti¢ fue el conocer los
motivos (6/16), seguido por no dar opinidén (4/16), persuadir para que no lo haga
(3/16), brindarle un consejo desde su perspectiva (3/16) y solicitar apoyo de Ia
coordinadora de la ONG  (3/16). Entre las participantes, 3/16 respondieron que

acompafarian a la usuaria si decidiera denunciar.

En lo que respecta al proyecto de navegacién, la ONG tiene un rol activo,
amparado en el principio de la promocién de la salud de accién comunitaria
(Organizacién Mundial de la Salud, 1986); es decir, contribuye a evidenciar
carencias institucionales que apoyan la eficiencia, la eficacia y la calidad.
Actualmente, Fundacancer cuenta una participacién social con contribuciones a la
promocién de la salud, no obstante, este tipo de relaciones con los servicios de

salud tienden a ser verticales (Zeledén y Noé, 2000).

5.1.1.3 CONOCIMIENTOS DE MANEJO DE DATOS

Segun la presidenta de Fundacancer, Lilliam Vasquez (2013), el manejo de datos
en las voluntarias de Fundacancer se da por medio de una boleta de control, en la
que se incluye tanto datos personales, como el tipo de apoyo que brinda la

voluntaria.

Cuando se les consulté a las voluntarias sobre si existia un registro de datos de
pacientes, el 81% conocia de este registro (13/16): de ese porcentaje, todas
escriben el nombre completo, el tipo de céncer que atienden (gjemplo: mama,

estdbmago, colén, entre otros), edad, direcciéon, nimero de asegurado, teléfonos
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del paciente, teléfono del familiar del paciente, teléfono del cuidador, agenda de
proxima cita, situacién econdémica, fecha de la operacién, con quién viven, cuando
ella u otra comparfiera tiene que dar soporte a la paciente, dia del ingreso al

hospital, el tratamiento que recibe y el profesional que la atiende.

Las voluntarias indican que no deben saber y/o insistir en conocer datos que la
usuaria no quiera suministrar a la ONG, ademas de datos que no se asocien a la

patologia.

Es importante destacar que la ONG Fundacancer realiza un esfuerzo para
documentar y sistematizar los datos, lo cual no era del conocimiento de toda la
muestra. De igual forma, el grupo no tiene conocimiento claro sobre la enfermedad
para el seguimiento a pacientes, lo cual limitarfa la captura de la informacién para

el apoyo al paciente.

Se destaca que es necesario indagar sobre el contexto social de la paciente, dado
que a pesar de que se describe en su registro, no se menciona el posterior.analisis

de los datos.

5.1.1.4 CONOCIMIENTOS SOBRE CONTRALORIA DE SERVICIOS DE
SALUD

En la poblacién, 11/15 conocen la existencia de la Contraloria de Servicios de
Salud; 4/11 no conocen su funcion, mientras que el resto asegura que dicho ente
se encarga de que se brinde una buena atencién a los pacientes, ademas de que

es el lugar donde exponen sus quejas e inquietudes sobre el servicio que reciben.

A pesar de que la mayoria de participantes conoce las funciones, ubicacién y
existencia de una contraloria de servicios, Fundacancer no ha establecido vinculos

con dicha entidad.
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CUADRO N°1

Apartados-informacién que contiene la boleta de
seguimiento segln repeticiones de las
entrevistadas. 2013

Nombre completo

Patologia

Edad

Direccion

NUmero de asegurado

Teléfono de la paciente

Teléfono del cuidador

Agenda préxima sitas

Estado econOmico

Fecha operacién

Saber con quién vive

Historia clinica

Fecha de soporte (Seguimiento)

Tratamiento

Servicio y profesional que la atiende

Datos personales

Fuente: Elaboracion propia

5.1.1.5 CONOCIMIENTOS DE LA ORGANIZACION DEL HOSPITAL

Las clinicas de mama son una estrategia institucional de la Caja Costarricense del
Seguro Social para organizar los servicios de salud que pretende agilizar los
tiempos de espera de los usuarios con algun tipo de patologia mamaria, aumenta

la cobertura diagnéstica y de apoyo para los beneficiarios (CCSS, 2011).

Sobre el tema, solamente 6/16 voluntarias sabfan al respecto, pero solamente dos
de las seis sabian de su visién y objetivos. En este mismo sentido, se les consultd
si conocian del area de hemato-oncologia que opera en el hospital Calderén
Guardia: 11/16 indicaron conocerlo, aunque solo 4/11 lo comprobaron en sus
respuestas (cuadro N°2).
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CUADRO N°2

Distribucion absoluta de los conocimientos organizacionales del hospital de las
voluntarias Fundacéancer, Costa Rica. 2013

Afirma

NO
Org. hospital Afirma conocer conocerlo |NR
Validacién de la
inf. Mucho |Algo Poco Nada NR
Clinicas de mama 0 2 2 1 8 3
Servicio de
Hemato-Oncologia 0] 4 5 1 1 2 3

Fuente: Elaboracion propia

5.1.1.6 CONOCIMIENTOS DE RUTA DE ATENCION

La ruta de atencion, conocida como flujograma, se refiere a los servicios que debe
enfrentar la paciente al pasar por las etapas del diagnéstico, cirugia, tratamiento y
rehabilitacion, durante los que se establece tiempos minimos y maximos; es un
término que 10/16 voluntarias afirman conocer. Sin embargo, en la comprobacion
de la respuesta, cuando se les solicité dibujar el flujograma, solamente

describieron la etapa de diagnéstico a cirugia.

5.1.2 HABILIDADES- VOLUNTARIAS DE FUNDACANCER

La voluntaria de Fundacancer cumple con la funcion de dar soporte al paciente
oncolégico de Hospital Nacional Calderén Guardia, durante el que considera
diversos aspectos como los socioeconémicos. Con el consentimiento verbal del

paciente, se toma los datos generales que forman parte de la boleta, a partir de los
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que el usuario realiza tramites de citas o que les permite recibir albergue cuando
residen fuera de la Gran Area Metropolitana. Ademas, se les brinda transporte y

se realizan visitas a los salones de oncologia, hematologia y quimioterapia.

Segun afirma el grupo, las voluntarias tienen a cargo un promedio de 3 a 4

pacientes, con quienes ejecutan los siguientes roles:

Recorrido al hospital para atencién de paciente oncolégico.
Revisar las boletas de datos de las pacientes que han brindado
acompafiamiento.

& Brindar ayuda al paciente en cuanto a sacar las citas en los diferentes
servicios de salud
Brindar albergue a las pacientes, mediante la coordinacion de Casa Beatriz.
Gestionar apoyo y remitir casos al Area de Trabajo Social del Hospital
Calderén Guardia.

g Realizan visitas domiciliares con apoyo de los trabajadores sociales del
HCG.

Las damas utilizan un uniforme azul que deben portar el dia asignado a la semana
para brindar el servicio, lo cual es supervisado por la coordinadora para el
cumplimiento de la agenda que es desarrollada semanalmente por la Presidenta

Ejecutiva de Fundacancer.

Un subgrupo de estas voluntarias coordina terapia recreativa mensual para las
pacientes, en la que desarrollan manualidades con el fin de brindar un espacio

recreativo, socializar y brindarse apoyo mutuo.

Entre las habilidades de las voluntarias se destaca la comunicacién asertiva entre

las compafieras y la coordinadora general del voluntariado. También se evidencia
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que han desarrollado la competencia de negociacion, proactividad trabajo en
equipo vy liderazgo. La seguridad en o que hacen y por quién lo hacen permite que
su accionar implique un empoderamiento por la lucha de los derechos de las

pacientes.

De acuerdo con lo mencionado en el grupo focal, primordialmente, se da
seguimiento focalizado en los salones de oncologia, hematologia y quimioterapia
circunscritos a los servicios que dichos espacios se prestan, aunque se enfatiza el
apoyo en las areas de postcirugia, quimioterapia y cuidado paliativo. Dentro del
rol, no se evidencia de forma clara el apoyo al paciente en el momento de recibir el
diagnostico asf como el proceso de afrontamiento de la enfermedad, un elemento
fundamental, puesto que el diagnéstico y posterior afrontamiento son estresores
que pueden provocar reacciones emocionales (especialmente ansiedad vy
depresion) e, incluso, trastornos emocionales (de ansiedad y del estado de &nimo)

que menoscaban la calidad de vida del paciente (Cano, 2005).

Por dltimo, cabe mencionar que las voluntarias demuestran competencias
definidas para el apoyo a pacientes, potenciadas con un discurso consistente
entre los diferentes participantes en quienes se identifica vinculos con actores
claves, especificamente en la atencion de las pacientes con cancer de mama
desde los servicios de salud en oncologia médica, enfermeria y servicios de

apoyo.

5.1.3 ACTITUDES- VOLUNTARIAS DE FUNDACANCER

Las actitudes mas arraigadas del grupo de voluntarias son el compromiso y
lealtad con la ONG, lo cual incluye el reconocimiento de la lider, respeto a las
autoridades asignadas, asi como la discrecion de las situaciones-conflictos que

enfrenten las voluntarias.
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Ademas, el amor, empatfa, justicia, transparencia y sabidurfa son parte de las
actitudes del voluntariado, el cual ha ido tomando forma con base en la
consolidacion y apropiamiento del grupo a lo que se atina la transparencia,
sensibilidad, respeto a la idiosincrasia, asi como apertura al didlogo e ideas entre
compaferas. Ademas, han trabajado su madurez, una actitud que han tenido que
desarrollar en su experiencia como voluntariado, pues afirman que ella es

imposible generar un compromiso colectivo.

Las actitudes mencionadas en el grupo focal y los principios planteados por el
trato al paciente fueron consistentes entre las técnicas utilizadas de grupo focal y

cuestionario.

52 PERFIL REQUERIDO DE VOLUNTARIA SEGUN
FUNCIONARIOS HCG

Se aplicd 13 entrevistas semiestructuradas a funcionarios del HCG que formaban
parte de los servicios de atencién directa y de apoyo a las mujeres con cancer de
mama del servicio de oncologia (oncologfa quirtirgica y médica, administracion),
patologia, rayos x y al equipo de apoyo constituido por enfermeria en salud
mental, trabajo social, nutricion para el desarrollo del perfil de conocimientos,

habilidades y actitudes, todo desde los servicios de salud.

Lo anterior fue realizado en su totalidad en el hospital Calderén Guardia, en el

segundo semestre del 2013.
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5.2.1 CONOCIMIENTOS

De acuerdo con lo mencionado por el servicio de salud, se priorizd tres areas que

deben conocer las futuras acompanantes de pacientes (navegadoras):

5.2.1.1 CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

Los funcionarios entrevistados deben conocer las caracteristicas del cancer de
mama, as{ como los distintos estadiajes. De igual forma sugieren brindar atencion
a los tratamientos posteriores a la cirugfa, enfatizando en la quimioterapia, asf
como reforzar y recordar los ejercicios de rehabilitacién posteriores a la cirugia y
brindar recomendaciones nutricionales para las pacientes con cancer de mama,

maxime si se considera que

no es lo mismo una masa benigna que una patologia maligna. Seria
bueno que conocieran algun tipo de clasificacidon. Que manejen un
poco el estadigje. |Se tiene que priorizar el paciente! El aprendizaje
depende del nivel de conocimiento previo de la persona. Primero se
debe bajar el nivel, para lograr una formacién diferente lo cual va

llevar tiempo” (entrevista a médica especialista 1)

Se detecta la necesidad de revisar el nivel educativo de las voluntarias por
capacitar, antes de brindar la formacién para que sea ajustada a sus
caracteristicas; por tanto, “se debe contar con apoyo de psicologia, de nutricion,
de medicina. No son verdades absolutas. A veces uno mete la pata” (entrevista a

médica especialista).

En el personal de oncologfa se identifica la necesidad de articular esfuerzos de
forma integral con otros servicios para su adecuada gestion asf como para el

apoyo a las navegadoras, respecto de que el cancer, por sus caracteristicas, se
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convierte en un reto en todos los campos de la sociedad del conocimiento (Sarria-
Bardales, G., & Limache-Garcia, A. 2013).

De igual forma, por su complejidad, es necesario manejar los avances
tecnoldégicos y médicos en cuanto al cancer de mama, dado que generan
conocimientos interdisciplinarios para el abordaje integral del ser humano ( Llul,
Zanier, Garcia, 2003). Uno de los especialistas destacé la relevancia del internet
como via para.acceder a la informacion de las pacientes. No obstante, es
importante mencionar que se requiere herramientas adecuadas para el analisis
critico de la informacién por parte de las pacientes, tarea en la que podrian mediar

las navegadoras, tal como ellas lo explican en las siguientes opiniones:

Conocer una nocidon basica del cancer, cudles son los pasos por

seguir de la paciente (entrevista a médica especialista 2).

Explicar que el proceso de la biopsia, no se debe a la burocracia
sino al proceso de la prueba; como marcadores tumorales (entrevista

a médica especialista 3).

A mi cuando me pusieron quimio, vomité hasta el higado: muy
buenas intenciones pero muy pocos conocimientos (entrevista a

médico especialista 4).

Cada caso es individual... a mi no me gusta que asusten a las
pacientes, ya no estamos en la era de piedra donde todo el mundo
se moria de cancer de mama, es muy muy poca la gente a la que no
podemos ayudar ahora, la mayoria se puede curar o se puede tratar,
0 se puede tratar aungue tenga lesiones en otros lados (enfermedad

metastasica), con quimioterapia y otros tratamientos uno le pueda
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dar un buen tiempo de vida, no necesariamente es el desastre y se

va a morir” (entrevista a medica especialista 5).

¢, Cual es nuestro objetivo y rol dentro del tratamiento integral de la
pacientes? Por ejemplo el objetivo es mantener su funcionalidad y
evitar complicaciones de su brazo y en general (entrevista a médica

especialista 7).

De acuerdo con los enunciados transcritos de las entrevistas realizadas a los
funcionarios, se enfatiza la capacitacion que deben tener los acompafiantes de
pacientes, tanto de [a enfermedad como los procedimientos, al tiempo de que se
refuerza la necesidad de profesionalizar la labor del acompafiante, considerando

que

De conocimiento no debe conocer nada, lo que debe tener es buena

voluntad (entrevista a administrativo 1).

Las navegadoras van a conocer cosas que las pacientes no

detectan. (entrevista a equipo de apoyo 1).

No se puede descartar el valor agregado que genera para los servicios de salud
la identificacidon de necesidades de los pacientes y su canalizacidn, asi como el
apoyo para los profesionales en salud y, de forma indirecta, para las familias de
las pacientes, méaxime tomando en cuenta que el apoyo del servicio de
acompanamiento de navegacion de pacientes con céancer podria contribuir en la
reduccion de tiempos de espera en el contexto del sistema de salud costarricense

(Saenz, Gutiérrez, Alvarado, Bejarano y Monge, 2013).

En esa misma linea un estudio sobre el impacto del programa de acompafiamiento

a pacientes de navegacién de Boston, realizado en seis centros urbanos
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comunitarios de salud calificados a nivel federal, tres asignados a una intervencion
de navegacion cancer de mama y ftres asignados a una intervencion de
navegacion cancer de cuello uterino, mostraron una disminucion significativa en el
tiempo de diagnéstico para los individuos en el grupo de sujetos navegados en
comparacion con los controles (Battaglia, Bak, Heeren, Chen, Kalish, Tringale,
Freund, 2012).

5.2.1.2 CONOCIMIENTO DE LOS SERVICIOS DE SALUD

De las acompafiantes de pacientes (navegadoras), se espera que puedan
ubicarse en los diferentes servicios, de modo que conozcan tipos de referencia,
nombres de los médicos y personal de apoyo y que funjan como orientadoras,
cuyo trabajo vaya de la mano con el del personal de salud, lo cual concuerda con

los siguientes comentarios:

Las navegadoras deben conocer los documentos que deben llevar
consigo las mujeres con cancer de mama para ser atendidas, como

por ejemplo el camé y la cédula (entrevista a médica especialista 4).

Los servicios se encuentran regados por todo el hospital (entrevista

a equipo de apoyo 2).

De acuerdo con el analisis de las entrevistas y las observaciones, se interpreta
que las acompafiantes brindarfan aportes importantes en la atencién, ademas de
que, por otfro lado, se corrobora que las pacientes se sienten perdidas dentro del
sistema por la dispersién de los servicios de salud y las caracteristicas de los
pacientes de cancer de mama (Saenz, Gutiérrez, Alvarado, Bejarano y Monge,

2013), lo cual concuerda con las siguientes opiniones:
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Deben aprender como ubicarse y dénde tienen que ir, aunque van a

tener problemas con las secretarias” (entrevista a administrativo 1).

Algunas de las secretarias son vomitables... Las secretarias son de
lo méas negativo que hay, son una de las debilidades de la seguridad
social... se tiene que cambiar esa mentalidad (entrevista a médico

especialista 6).

Las secretarias tienen mucho poder (entrevista a meédica

especialista 8).

De acuerdo con el médico especialista 1, algunos pacientes lo han esperado hasta
3 horas para que les aclare una indicacién que les brindaron en la secretaria, lo
cual podrfa solventarse con una acompafante debidamente identificada vy

validada.

A partir de los conocimientos que deben tener las navegadoras, surge como un
punto importante el trato con los servicios de salud, en especifico con las
secretarias del servicio quienes, de acuerdo con las entrevistas realizadas, en
algunos servicios son las encargadas de priorizar casos o gestionar espacios de

la agenda medica.

Segln la médica especialista 2, las secretarias no entienden su rol y su aporte
crucial en el servicio y en cuanto a la recuperacion y constancia en el tratamiento

de los pacientes.

Se ha documentado que el conocimiento hace que el personal voluntario de apoyo
experimente menos desgaste, potencie sus funciones y maximice resultados,
contexto en el que destaca la investigacion de Moreria de Souza y RNT (2011)

realizada con cuidadores de pacientes oncolégicos.
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5.2.1.3 CONOCIMIENTO DEL CONTEXTO SOCIAL DEL PACIENTE

En este punto, de acuerdo con los servicios de salud, las acompafantes de
pacientes deberfan conocer los indicadores sociales de pérdida de citas por parte
de los pacientes, asf como de redes de apoyo e infraestructura social con la que
cuentan en el momento del diagnéstico, con el fin de identificar las necesidades de
los pacientes vy canalizarlas eficientemente, asi se corrobora en los siguientes

parrafos:

Conocimientos de lo que debe o no decir en una crisis (entrevista a

equipo de apoyo 2).

Mucha de la informacién no es dada por un profesional (entrevista a

medico especialista 4).

Ellas podrian acompafarlas a sala de operaciones, porque ahi se
quedan solas... esperando mucho tiempo y eso crea ansiedad

(entrevista a equipo de apoyo 2).

Muchas no tienen plata ni para venir, y uno tiene que andar viendo

quién las puede ayudar (entrevista a equipo de apoyo 2)

El apoyo desde las redes sociales asi como los datos informales recibidos por los
pacientes de cancer de mama son elementos importantes, tal como los tiempos de

espera y el apoyo que podria recibir de los grupos de pacientes.

Los servicios de apoyo se constituyen en un aporte significativo a las pacientes
con cancer de mama, tal como lo mencionan Matthews, Baker y Spilters, (2004)
en un estudio sobre el tema en el que explican que, en general, las necesidades

basicas y las oportunidades de las opciones de tratamiento por parte de los
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pacientes se encuentran insatisfechas, principalmente en los que se refiere a

transporte, alojamiento durante el tratamiento y la medicina alternativa.

Cabe destacar que las preguntas de los pacientes variaron significativamente en
cada grupo profesional, por ello esta experiencia es una oportunidad y una
responsabilidad para las acompafantes en cuanto a brindar informacion precisa a
las pacientes, apoyarlas y direccionarlas con los profesionales pertinentes en cada

caso.

5.2.2 HABILIDADES

En este apartado se menciona las habilidades que deberian tener las
acompafantes de pacientes (navegadoras) desde las perspectivas de apoyo
emocional a las mujeres con cancer de mama y del acompafiamiento en el

transitar por los servicios de salud.

“Dra. De una vez le voy a decir, no me hice el ultrasonido porgue me
da miedo”. A veces las pacientes lo que quieren es que las
escuchen, que les den apoyo emocional. (entrevista a médica

especialista 4).

Cada quien tiene su forma de ver las cosas, hay gente que le da por
hacer chistes... otra gente por llorar, otra gente se deprime, otra
gente no quiere hablar de eso y lo pone como que todo sigue igual, o
sea es diferente cada persona es importante darle ese chance a la
paciente que en caso de quiera estar silenciosa, darle ese chance y
en caso de querer hablar que la pueda escuchar (entrevista a médica

especialista 5).
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Canalizar los sentimientos que las pacientes tienen para poder

apoyarlas (entrevista a equipo de apoyo 3).

Es importante que las acompafiantes de pacientes (navegadoras)
tengan seguridad en siy propiedad para decir las cosas; no se debe
sembrar la duda en los pacientes, la paciente se debe sentir

confortable con la navegadora (entrevista a médico especialista 1).

A veces tenemos problemas porque, por ejemplo, aqui no tenemos el
servicio de radioterapia y al depender parte del tratamiento de otro
hospital entramos en conflicto. A veces la paciente va a alla y le
dicen que la orden de ambulancia se la tiene que dar en el hospital
Calderén, mientras que en la Jefatura le dicen a la paciente que se la
tienen que hacer en el hospital México, entonces la paciente se
siente perdida en el proceso (entrevista a médicas especialistas 2 y
3).

Se trata de alivianarles la carga, han pasado por demasiado... el
nivel de ansiedad es altisimo y ya estan curadas y el hecho de vivir
con la incertidumbre si el tumor va a volver o no es terrible”

(entrevista a médica especialista 2).

Una de mis pacientes me mencioné en consulta que su esposo le
era infiel: cuando le pregunté de qué manera iba a reaccionar me
indicb que no estarfa realizando ninguna accion, puesto que
posiblemente la mujer con la que su esposo le era infiel se convertiria
en la madre de sus hijos posterior a su fallecimiento (entrevista a

meédica especialista 2).
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La navegadora va a ser un ente conciliador entre las necesidades de las pacientes

y las carencias de la institucion, ya que entre otras funciones

Les va a tocar a las navegadoras una parte dura emocionalmente, si
se sienten apoyadas y reconocidas porque el servicio cree que sus
funciones son fundamentales, van a estar mas motivadas. Y
precisamente es una de las deficiencias mas grandes de la CCSS
como empleador, no hay motivacién. A todos se les paga el mismo
salario independiente de que sea bueno, sea malo o0 sea cruel

(entrevista a médica especialista 2 y 3)

5.2.3 ACTITUDES

De acuerdo con las entrevistas semiestructuradas, se destaca de forma mas
frecuente una actitud proactiva, espiritu de servicio y positiva. De igual forma se
mencionaron la empatia, la actitud extrovertida y la actitud ética, asi se constata

en las siguientes opiniones:

Empatia sobre los sentimientos que la paciente tiene para que

pueda manejarlo (entrevista a equipo de apoyo 3.)
Tener la actitud de servicio (entrevista a médica especialista 2 y 3).

Esta bien que estén alegres y animadas, pero es necesario que se
mantengan sobrias, a veces se necesita silencio (entrevista a médica

especialista 7).

Extrovertidas y comunicativas (entrevista a equipo de apoyo 2).
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Serviciales con el personal de salud, pero también pedir permiso con

L A

palabras como “debo”, “puedo”, “necesitan algo” “voy’. No tomarse

atribuciones (entrevista a médica especialista 7).

Las caracteristicas y actitudes idéneas para las voluntarias responden a sus
motivaciones para formar parte de un servicio de acompafiamiento en una ONG:
en ese contexto, de acuerdo con los funcionarios, se debe fortalecer y reforzar

esas actitudes iniciales con que ingresan a servir en calidad de acompafante.

El voluntariado es reconocido ampliamente como una fuente de satisfaccion,
sociabilidad y autovalidacion a lo largo del curso de la vida de las personas,
durante el que se desarrolla actitudes en funcién de diferentes motivaciones que
respondan precisamente a las necesidades que se consideren importante de
satisfacer (Hendicks y Curtler, 2004).

Por otro lado, se destaca la necesidad de sensibilizar los servicios de salud a
través de la formacion y el trabajo directo con las acompafantes asi como en el
aprendizaje del conocimiento de nuevas posturas y costumbres vinculadas con el
trato con los pacientes asi como el lenguaje verbal y no verbal (de Castro, de
Faria, Cabafero y Castell6, 2004).

5.3 PERFIL DE NAVEGADORA DEL HCG SEGUN
EXPERIENCIA DE LA NAVEGADORA GRADUADA DE
OTROS CENTROS HOSPITALARIOS

Se realizé 14 entrevistas semiestructuradas a navegadoras graduadas de dos
hospitales participantes del proyecto de acompafiamiento a mujeres con cancer de

mama (navegacion), con el fin de identificar el perfil idéneo en términos de
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conocimientos, habilidades y actitudes desde una visién de los servicios de salud.
En lo que respecta a afios de experiencia, 4 contaban con 2 afios, mientras que 3,

con 1 afo.

5.3.1 EXPERIENCIA DE NAVEGACION DE PACIENTES

De acuerdo con el cuestionario, se les solicitd describir el significado de formar
parte del proyecto de MQSV de navegacion de pacientes de cancer de mama, el

cual se plasma en los siguientes parrafos:

La experiencia en navegacién me ha permitido compartir con las
pacientes y poder ayudarlas (entrevista a navegadora graduada 1,
Hospital 1).

Ha sido una experiencia en la que he podido ayudar a pacientes en
las diferentes etapas de la enfermedad (entrevista a navegadora

graduada 2, Hospital 1).

Compartir el dolor con las pacientes, como pasé por lo mismo, he
podido comprender el sufrimiento que pasan estas mujeres. El darles
tiempo, amor y carifio, es darme a mi misma todos esos
regalos...Navegacién es parte de mi vida, en el que recibo mas de lo

que doy (entrevista navegadora graduada 3, Hospital 1).

La navegacién ha sido un gran bendicién...porque en el momento
gue empece a dar el servicio de acomparfiamiento debi enfrentar mis
temores, temor a hablar, temor a preguntar, temor a hacer

llamadas... fue en el proceso en el aprendi, y ahora disfruto con
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alegria esto... Mis miércoles estan reservados para Dios (entrevista

navegadora graduada 6, Hospital 1).

Para mi ha sido una excelente experiencia, otra vision del
voluntariado... es un proceso estructurado y guiado en donde en
grupo se puede compartir con las mujeres con cancer de mama vy
con el equipo de salud. En el acompafamiento de navegacion se
cuenta con el reconocimiento y apoyo de los servicios de salud

(entrevista a navegadora graduada 1, Hospital 2).

Escuchar la voz de las pacientes es entregarse sin condicion, sin que
le vayan a dar nada... es un apoyo muy fuerte... La navegacion es
una profesionalizacién del voluntariado (entrevista a navegadora

graduada 1, Hospital 2).

Uno recibe mas de lo que da, cuando acompafia a un paciente con
cancer de mama... uno se vuelve millonario (entrevista a navegadora

graduada 3, Hospital 2).

Yo nunca tuve a nadie, estuve sola...a veces es importante poder -
hablar con alguien que entienda del proceso, que o pueda escuchar
y darle palabras de aliento ese es el aporte de navegacion (entrevista -

a navegadora graduada 5, Hospital 2).

Dentro del contexto de las redes de apoyo vale la pena mencionar el rol que la
religiosidad puede tener en el aumento de apoyo social por medio del acceso a las
redes sociales, a través de la atencién espiritual en fases criticas, lo cual incluye
oraciones, blUsqueda de consuelo y articulacién familiar y social por medio del

grupo de la iglesia; dichos elementos se han asociado con una mejora de la salud
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mental, mejor ajuste psicolégico de los pacientes asi como disminuciéon de la

depresion (Sanchez, Ferreira, Dupas y Costa, 2010).

De igual manera, el voluntariado contribuye a mejorar el bienestar fisico, social y
cognitivo de los adultos de mayor edad; por ejemplo, en la encuesta “Cambiando
vidas de los estadounidenses” se menciona que el efecto positivo del voluntariado
era 2,5 veces mayor para los adultos que para los jovenes (Van Willigen, 2000).
El voluntariado, en programas de promociéon de la salud, como es el caso de la
navegacion de pacientes tiene el potencial brindar beneficios para las personas

que forman parte de ellos (Schneider, Altpeter y Whitelaw, 2007).

5.3.2 CONOCIMIENTOS

Las navegadoras deben conocer de los ejercicios, asi como las
prequntas que no se les deben olvidar, seria importante un manual, una

guia de acompafiamiento (entrevista a navegadora graduada 3, Hospital 2).

Entre los conocimientos destacados por las navegadoras graduadas esta el
conocimiento de la enfermedad con énfasis en tipos de biopsias, ejercicios,
nutricién y cuidados postcirugia. Ademas, consideran que deben conocer mas
sobre la ubicacion y el transitar por los servicios de salud, la institucionalidad, la
normativa vigente, los actores claves y, muy importante, sobre el duelo,

especificamente sobre el manejo de dolor.

En la practica, cuando la paciente nos cuenta su historia de viday el
proceso de intervencion del cancer de mama, me di cuenta de que
debia conocer mas sobre la parte médica, del cédncer, no para
recomendar ni tomar el papel del médico, sino mas bien para poder

guiarla por el recorrido. Ejemplo de ello fue conocer sobre los
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tratamientos de quimioterapia, radioterapia, terapia hormonal, el

Her2, entre otros (entrevista navegadora graduada 7, Hospital 1).

En el contexto del voluntariado de la educacion se plantea que
desarrolle una capacidad transformadora de las personas para la
mejora de las condiciones de vida, ampliar capacidades, actitudes y
habilidades sociales (Pefia, 2002).

5.3.3 HABILIDADES

Las navegadoras con experiencia han apuntado que las habilidades son
importantes para el éxito del proyecto Navegacion de Pacientes, pues el brindar
un servicio oportuno y eficiente beneficiard a las pacientes y a los servicios de
salud. Dado lo anterior, los lideres de las ONG deben dedicar un esfuerzo

importante para este rubro.

Un punto importante es conocer las caracteristicas y habilidades
diferenciadas de cada una de las navegadoras, para un adecuado

trabajo en equipo (entrevista a navegadora graduada 2, Hospital 2).

Para ser navegadora se debe romper el hielo de la palabra céncer,

superarlo (entrevista a navegadora graduada 2, Hospital 2).

Es importante conocer lo que le debo decir a una paciente en una
llamada, refiriéndome a las llamadas de seguimiento y recordatorio

(entrevista a navegadora graduada 1, Hospital 2).

Es necesario conocer cdmo expresarse en el trabajo y con las

compafieras del hospital (entrevista navegadora graduada 5, Hospital

1).
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Considero que debemos desarrollar mas habilidades para
comunicarnos con los profesionales y personal administrative del
hospital, para poder consultar lo requerido (entrevista navegadora

graduada 7, Hospital 1).

Debemos comprender que el servicio de navegacién requiere tiempo,
es necesario que nos sentemos a escuchar a la paciente, a saber de
su estado y ademas tomar tiempo para realizar [os apuntes...es por
eso que creo que debemos comprometernos mas y hacer las cosas

con mas calma (entrevista navegadora graduada 2, Hospital 1).

Entre las habilidades de las navegadoras, se destaca la inteligencia emocional y la
asertividad asf como el afrontamiento del cancer, transcendiendo la experiencia

personal.

De acuerdo con el trabajo de revision sisteméatica de los efectos sobre la salud del
voluntariado en los usuarios de servicios de salud, se demuestra una disminucion
de la mortalidad, mejora de la percepcién de los servicios de salud y de la
capacidad de afrontamiento asi como manejo de las enfermedades y autoestima

(Casiday, Kinsman, Fisher y Bambra, 2008).

5.3.4 ACTITUDES

En lo que respecta a-actitudes se priorizaron las siguientes: espiritu de servicio, la
asertividad, positiva, la prudencia, la actitud sincera y de hermandad, tal como se

expone a continuacion:

Debemos apoyarnos como compaferas, que entendamos que somos

un equipo, para poder saber cémo navegadora con quién se trabajay
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como es la forma de trabajo (entrevista a navegadora graduada 3,
Hospital 1).

Es saber escuchar, no solo hablar y tener unidad (entrevista a

navegadora graduada 5, Hospital 2).

Las navegadoras deben ser valientes y no victimizar a las pacientes
con cancer de mama (entrevista a navegadora graduada 6, Hospital
2).

La principal actitud es querer ayudar a los demas, es tener realmente
la vocaciéon de servicio (entrevista a navegadora graduada 7,
Hospital 2).

Del mismo modo, el voluntariado no solo puede actuar sirviendo a diferentes
funciones para distintas personas, sino que sus acciones tienen diversas
funciones psicolégicas para un mismo individuo al mismo tiempo y/o en diferentes

momentos temporales. (Déavila y Diaz, 2009).
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6.CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

6.1 VOLUNTARIADO ONG: FUNDACANCER

El voluntariado de Fundacancer, especificamente las personas que participaran
en el programa de Navegacion de Pacientes, tienen un perfil diverso en cuanto a
sus conocimientos, habilidades y actitudes. En este sentido, se reconoce el
esfuerzo que la ONG ha hecho a lo largo de afios por captar y capacitar a las
voluntarias que, sin lugar a dudas, es el mayor logro tanto para el grupo como

para la sociedad civil.

Se confirma que el perfil de voluntarias estd compuesto generalmente por
personas adultas, adultas mayores, amas de casa, que han padecido o tuvieron-
tienen un familiar con patologfa oncolégica. Ademas, cuentan con una educacion
de primaria completa y/o secundaria incompleta que, aunque no sean
profesionales, cuentan con una experiencia de vida rica que les impulsa a

desempefiar esta accion social.

A través del voluntariado, Fundacancer ha logrado una vinculacion fuerte con el
hospital Calderdén Guardia, lo cual da protagonismo y participacién a la sociedad
civil en los servicios de salud. Los roles de estas voluntarias permiten un
acercamiento y apoyo con el personal de salud del centro hospitalarioc que
beneficia, no solamente, a las mujeres con cancer de mama sino también que se
convierten en una figura de soporte para el profesional en salud, lo cual no solo ha

potenciado el accionar de los servicios de salud, sino que al darle a la sociedad
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civil una responsabilidad dentro del sistema de salud, la ONG ha tenido que
desarrollar destrezas gerenciales para poder atender a la poblacién de forma

sistematica y planificada para, de esta forma, consolidar su labor.

Ademas, cabe destacar que las voluntarias comparten una motivacién y vocacién
por el servicio que brindan, el cual permite el crecimiento del grupo, debido a su
actitud abierta y positiva por aprender y hacer cada vez el servicio mas profesional

en beneficio tanto de la paciente como de la organizacién.

Es evidente el aporte sustancial de estas personas, que sin fines de lucro, brindan
su tiempo para el bien social, a fin de ofrecer un apoyo emocional-espiritual a la

paciente que debe aceptar, enfrentar y luchar contra el cancer de mama.

Segun los resultados del perfil de las voluntarias, se recomienda desarrollar un
plan de formacién para potenciar sus conocimientos, habilidades y actitudes con el
fin de brindar un servicio especifico en cancer de mama. Lo anterior se logra a
partir de los conceptos basicos de cancer, con el fin de que puedan interpretar y

apoyar a la paciente.

Ademas, se recomienda revisar el nUmero ideal de pacientes de cancer de mama
por navegadora y por afno con el objetivo de brindar una adecuada gestién del

talento humano de tipo no profesional-voluntario.

Es necesario que las voluntarias de Fundacéncer puedan trascender de una
participacion ciudadana con aportes a la promocién de la salud a una participacion
que promueva enlaces estratégicos con el hospital para la defensa de los
derechos de las pacientes, por medio de la rendicién de cuentas y el apoyo a la
mejora continua para fortalecer los servicios de salud a partir de una mayor calidez

y calidad.
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Desde la perspectiva de los funcionarios de los servicios de salud, el
acompafiamiento actual de Fundacancer se focaliza en las areas de postcirugia,
quimioterapia y cuidado paliativo, de las cuales se destaca el apoyo brindado al
paciente en la fase de quimioterapia. En estos servicios, el personal de salud
percibe al voluntariado como apoyo invaluable que mantiene buenas relaciones
con el personal de salud, a través de principios de respeto, responsabilidad y
motivacién. No obstante, se considera necesario fortalecer el acompafiamiento y
el abordaje de los pacientes en las fases de diagnéstico, localizacién, cirugia y
cuidado paliativo, y por lo tanto en toda la oferta de servicios que brinda el hospital
Calderén Guardia; para lograrlo, se propone fortalecer el seguimiento que se
brinda en la sesién de mama, asi como en los servicios de patologia y medicina
nuclear, puesto que los profesionales de estas dreas manifestaron la necesidad de

mayor apoyo de las acompafiantes.

Los profesionales o personal del servicio de salud son conscientes de que las
voluntarias dan a la paciente una calidez humana que ellos no pueden brindar,
principalmente en lo que respecta al tiempo y disposicién que precisan las mujeres
con esta patologfa. Sin embargo, manifiestan imprescindible que las voluntarias se
capaciten en el tema de cancer y en las especificidades de dicha patologfa; es
decir, se busca que no solo brinden un servicio de apoyo familiar y emocional, sino
que puedan ser canal de informacién y procedimientos administrativos para las
usuarias que los desconocen y no tienen acceso. Lo anterior se refleja en el
desconocimiento de las voluntarias en cuanto a la ruta de atencién de la paciente
con cancer de mama; por ende, han guiado a las usuarias por un camino incierto y
corto (menos tiempos en la oferta de servicios), en vez de hacerlo por el mas

arduo y duradero.

Por otra parte, las habilidades que tienen las voluntarias de Fundacancer deben

ser fortalecidas para que brinden un servicio de acompafiamiento integral, eficaz y
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con calidad a la paciente, de modo que no solo sean percibidas como un soporte
emocional, sino que el sistema de salud las reconozca por su eficacia, funcional y
aporte a la transformacién de los servicios de salud. Este grupo debe potenciar la
relacion con el servicio de salud para usarlo en beneficio de las pacientes, lo que
se traduce en tener la pericia y experticia para canalizar la informacion que le
brinda la paciente, asi como para realizar una lectura completa del caso, contar
con las herramientas para sistematizarlo y, de esta forma, establecer una
estrategia de accion que beneficie no solamente a la paciente, sino que reoriente
el plan operativo del servicio de oncologia del hospital al derecho de salud desde

un enfoque de equidad.

Se refleja la necesidad de capacitaciones continuas en el tema de manejo de
emociones, pues el grupo, al tener tanta voluntad por apoyar, y al estar inmerso en
una lucha constante contra el cancer, suele separar la lucha de la paciente de la
lucha contra el servicio de salud, lo cual implica que las voluntarias deben
comprender y aceptar que el servicio de salud no es unilateralmente el
responsable, ni que hay una intencion dafiina a la salud, por el contrario deben
apoyarse y convertirse en un equipo que enfrente la enfermedad, mientras
empodera a la paciente respecto de sus derechos y deberes para una atencion

oportuna, eficiente y con calidad.

Este recurso humano puede convertirse con los conocimientos, habilidades vy
actitudes desarrolladas, en un personal que respalde el trabajo de la direccion
médica e, incluso, de instancias superiores a la mejora continua de las acciones,
pues son estas las que conviven a diario con el servicio de salud que se ofrece,
detectando las fortalezas, oportunidades, debilidades y amenazas que presenta la
atencion de esta enfermedad. Las recomendaciones para esta poblacion

comprenden desarrollar capacitaciones en torno a
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6.1.1. CONOCIMIENTOS

Cancer de mama
Tipos de biopsia
Tipos de tratamientos
HER2

TR SRTA LIV A AT

6.1.2 HABILIDADES

£ Trato de paciente
I3 Manejo de datos
E Comunicacién

3 Trabajo en equipo
ACTITUDES

3 Confidencialidad de los datos

3 Compromiso — responsabilidades

Se recomienda brindar capacitaciones con metodologfa participativa-lidica en las
que se aplique instrumentos pre y post evaluacién, con el fin de medir la

necesidad de repetir o continuar las charlas, talleres, seminarios y encuentros.

La navegacion de pacientes se convierte en ese ente externo que facilita el
proceso de capacitacion, a fin de profesionalizar al voluntariado y de vincularlo en
forma paralela con los profesionales de salud del centro hospitalario, a fin de crear
redes sociales; por lo tanto, se recomienda que se siga la modalidad de "Mujeres
que salvan vidas”, lo cual implica que los profesionales del servicio hospitalario

sean quienes brinden las capacitaciones.
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También se sugiere llevar un portafolio con los materiales educativos impresos de

cada sesién a fin de que las voluntarias puedan repasar la materia.

6.2 SERVICIO DE SALUD

Los grupos de voluntariados de las diferentes ONG representan un apoyo a los
servicios de salud y una participacién social para el sistema de salud

costarricense.

La Caja Costarricense del Seguro Social ha permitido la vinculacién de estos
grupos al funcionamiento de los servicios que ofrece en cuanto a la atencién en
salud, con el objetivo de apoyar al personal de salud. Sin embargo, esta
institucién no cuenta con medidas de monitoreo y seguimiento para los grupos,
para que funjan como apoyo y que ello no signifique un “abuso” a la autoridad y
del rol que cumplen; por lo tanto, se recomienda revisar la normativa para
asegurar gue los grupos de voluntarias sean confiables y seguros para todas las

partes.

Asimismo, se recomienda que el Proyecto de Fortalecimiento de Cancer de esta
institucion pueda fortalecer las relaciones con la sociedad civil organizada en el
que se incluiria a estos grupos de voluntariados a fin de establecer planes,
programas y proyectos en los servicios de acompafiamiento de las pacientes con

patologia mamaria.

En el caso del Hospital Calderdn Guardia, los entrevistados (profesionales y
administrativos del centro hospitalario) liegan al consenso de que las voluntarias
no cuentan con los conocimientos indispensables para realizar el acompafiamiento
a pacientes de cancer de mama. No obstante, destacan sus habilidades y

actitudes para colaborar con el servicio, por lo que es necesario que se desarrollen
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capacitaciones previas al servicio de acompafiamiento en los temas antes
mencionados. En este caso, se prefiere que el personal de salud sea el que apoye
las iniciativas de la sociedad civil y que se vincule a estas acciones, de modo que
no se conviertan en consejeros ejecutores de sus propias recomendaciones; es
decir, se busca que el profesional trabaje en conjunto que los voluntarios, que se
dé el trabajo en equipo entre las partes a fin de asegurar que la paciente con

cancer de mama pueda afrontar esta lucha de forma mas orientada y humana.

Se reitera la necesidad de que sean los profesionales del servicio de salud del
hospital quienes brinden las capacitaciones, dado que son quienes conocen la

realidad y complejidad a la que debe enfrentarse la usuaria.

Se sugiere realizar talleres de sensibilizacién para el personal encargado de
ventanillas (secretarias, auxiliares administrativos), puesto que se evidencié las
oportunidades con las que cuenta este grupo para apoyar el acompariamiento a
pacientes, accién que podria ser ampliada a los profesionales de salud que
brindan atencion directa a las pacientes con cancer de mama de todo el centro

hospitalario.

Es necesaria una vinculacion y un apoyo directo de la direccién médica y jefaturas
correspondientes para el apoyo del proyecto. Ademas, de la creacién espacios
para que se comuniquen las voluntarias y los médicos oncdlogos, puesto que

estos Ultimos desconocen las labores o funciones de Fundacancer.

6.3 NAVEGADORAS GRADUADAS

En el caso de los vacios que encontraron las navegadoras graduadas de los
hospitales San Rafael de Alajuela y San Vicente de Paul sobre las capacitaciones

que habfan recibido por parte de navegacion de pacientes, se logré evidenciar
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lecciones aprendidas para que no se repitan en el grupo de voluntariado de
Fundacancer, entre los que se destaca talleres de simulacién, espacios de
practica, reconocimiento del lugar, trabajo en equipo, comunicacion, manejo de

paciente, entre otros.

Se recomienda implementar este tipo de metodologias en las capacitaciones de
Fundacancer y que los grupos de navegacion del hospital de Alajuela y Heredia

puedan recibir educacion continua en las areas priorizadas.

Se sugiere vincular y captar a voluntarias que hayan sido pacientes de cancer de
mama idealmente del hospital Calderén Guardia, puesto que estarfan brindando
un valor agregado a las acciones de [a ONG Fundacéancer, debido a su vivencia, lo
cual es reafirmado en las entrevistas de las navegadoras graduadas de ambos

hospitales.

PERFIL DE LA VOLUNTARIA DE FUNDACANCER
PARA CAPACITARLA EN NAVEGACION DE
PACIENTES SEGUN DACUM

Las generalidades del grupo de voluntarias es que la mayoria son mujeres
residentes de la provincia de San José. El estado civil que predomina entre la

poblacion meta “casadas”, mientras que la edad promedio es de 54 arios.

El grado académico de la mayoria de las voluntarias es secundaria incompleta,
aungue se cuenta con una persona universitaria graduada en el area
administrativa. La principal ocupacion de este grupo se distribuye de la siguiente
manera: amadas de casa (9/17), trabajadoras informales (3/17), pensionadas
(2/17), estudiantes (1/17), trabajadora formal (1/17) y NR (1/17).
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El perfil también evidencia que las voluntarias han tenido poca experiencia en
otros grupos de voluntariados (25%); sin embargo, el 81% tuvo contacto con

pacientes que padecieron cancer de mama antes de ser voluntarias.

Entre los conocimientos que tiene la voluntaria de Fundacancer se menciona los

siguientes:

S Algo y poco conocimiento en los temas de cancer de mama, tipos de cancer
mama, ultrasonido, mamografia, tipos de cirugfa y cuidados postoperatorios.
Existe conocimiento en la técnica de autoexamen de mama.

El manejo de datos se da por medio de una boleta, en la que se incluye
informacién personal, fecha de préoximas citas, operaciones, tipo de
tratamientos y nombre del profesional que atiende a la paciente.

g 11/15 afirmaron conocer la existencia de la Contralorfa de los Servicios de
Salud; sin embargo, solo 4/11 conocian de su funcion.

g En cuanto a la organizacién de los servicios de salud, 6/16 voluntarias
conocen de las clinicas de mamas: de esas 6, solo 2 conocian del rol de las
clinicas.

£ Luego, 11/16 conocian del servicio de hemato-oncologia, mas solo 4

respondieron sobre el rol.

Entre las habilidades con que cuenta la voluntaria se destaca que brinda a las
pacientes con cancer de mama un soporte en las etapas de postcirugia,
quimioterapia y rehabilitacion; en cuanto a sus funciones, sobresalen la captacion
de pacientes, completar boletas de seguimiento, apoyo al servicio de trabajo social
del hospital, referir al Albergue Casa Beatriz, apoyo para sacar citas y visita

domiciliar.
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Las actitudes predominantes son compromiso y lealtad a la ONG, amor,
reconocimiento a las autoridades, transparencia y justicia, empatia, sensibilidad,

madurez, respeto e idiosincrasia.

El perfil de la navegadora de pacientes modelo segln la experiencia de
Fundacéancer debe fortalecer los siguientes conocimientos: caracteristicas del
cancer de mama, perspectiva socioepidemiolégica del cancer de mama, los tipos
de biopsia y estadiajes del cancer. Ademas, es necesario que la voluntaria
conozca los tratamientos y rehabilitacion postcirugia, recomendaciones
nutricionales, intervencion en crisis, sobre el proceso administrativo y reqUisitos
para la atencién. Es indispensable gue la navegadora conozca el hospital; es

decir, que ubique en general los servicios que requiere la paciente.

Por otra parte, deben comprender la dindmica de los servicios de salud,
indicadores de pérdidas de citas, redes de apoyo e infraestructura social; de igual
forma, deben manejar los servicios que requiere la paciente con cancer de mama,
digase la normativa y el establecimiento de alianzas con actores claves en el

hospital.

Dentro de las habilidades, se recomienda que la voluntaria se convierta en un
apoyo emocional de la paciente mediante un acompafiamiento en el proceso de
afrontamiento a la enfermedad, sin olvidar la capacidad de escucha, la seguridad y

el empoderamiento para comunicarse asertivamente.

Se recomienda gue las futuras navegadoras no aumenten la incertidumbre en la
paciente, sino que puedan darles seguimiento para que no se pierda en la red de

servicios.
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Uno de los puntos que debe ser tomado en cuenta en las capacitaciones es
fomentar el trabajo en equipo entre las navegadoras, asi como desarrollar

inteligencia emocional para la dinamica de trabajo.

Ademas, es necesario que las navegadoras de pacientes sean capaces de ser
conciliadoras entre necesidades del paciente y carencias de la institucion (CCSS).
Igualmente, se debe potenciar la comunicaciéon entre pacientes, compafieras y
servicios de salud, a través de la escucha, el tiempo que se dedique y la

asertividad.

Las actitudes que deben ser potenciadas en el grupo son proactividad, espiritu de

servicio, positivismo, empatia, prudencia, sinceridad y hermandad.
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Figura N°4

DACUM Navegadora Fundacancer en Hospital Calderén Guardia

DACUM Navegadora de Fundacancer en Hospital Calderdn
Guardia

Perfil de la Navegador-a Pacientes

Descripcion Gen eral: + Brindar servicio de acompafiamiento acorde a las necesidades de los usuarios v

] . del servicio de salud
Las voluntarias de Fundacdncer * Ser un puente entre lavoz de la paciente y el servicio de salud .
tendranuna capacitacion para * Trabajar enequipo con las compatieras de Fundacancer y personal del centro
fortalecer y/ o desarrollar ?:Sp‘t'd“m )
i . L r un soporte para la paciente con cincer de mama
conocimientos, habilidadesy * Registrar la informacién pertinente y veraz de las pacientes para el seguimiento
actitudes en torno al servicio respectivo.
| de acompafiamiento P ——

Foge 2 o |
[ N ?‘ ega‘,:lén de Pauen‘tes que ¢ Las capacitaciones se realizas an enlas instalaciones del Hospital Calderén i
| brindardn en el Hospital Guardia, conel fin de que se familiaricen v tengan contacto con la realidad del [
| Calderén Guardia servicio de salud v con el personal que laboraen él.

— * Cada taller, charla u otra técnica se realizaré por parte de los profesionalesy
personal del Hospital Calderén Guardia, en conjunto con el equipode Mujeres |
que Salvan Vidas.

* Una vez completada cada sesién se le brindard ala voluntaria el material
educativo con el contenido visto en cada sesién, para que puedarevisarlo v }

|  repasar constantemente.

* Lasvoluntarias deberdn asistir a todos las capacitadones para acreditarsecomo |
Navegadoras.

+ Encada sesion se les aplicara un pre v postevaluacién del taller, lo cual [
permitira conocer los vacios y con esto la contrapropuesta del Plan de
Capacitacion.

* Lacapacitacion tendrd una duracién aproximada de 6 mesesa 1 ano.

Fuente: Elaboracion propia
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Plan de capacitacion segun perfil DACUM para voluntarias de

Fundacancer
Plan de Capacitacion:
- Grupo Focal <
Charla Charla Charla Taller PerSp ectiva Charla Magtstr»al
Magistral: Magistrat Autocuidado— Auotoexamen Epidemioldgica del Tiposde Biopsia
Céncer de Autoexamen de Mama — P 8 Diagndstico dei
Céncer Cancer de Mama- :
Mama de Mama CaMama Munda y CR Céancer de Mama
Charia Tailersobre
-V
Derechosy Deberes Convivio FORO ” ed?'"'a Tratamientos del Ch:m Viiso
ccss Navegacién de CANCER DE MAMA o ‘:"e “'tes' "”m’n Céncer de Mama Quirdrglcos del
o el Pacientes “Repaso zli‘nmr d'; Mama Quirlor Céncer de Mama
Servicios radioterapia
Taller:
" T| .“.:ol Charia: Tl Charla: Taller Manejo del Cor::nljaysainos
Ruta de Atencién Coastruy Manejo en Crisis Duelo eg as
Y
Hospital Ruta de Atencién Principios
Navegacién
Grupo Focal Taller:
Barreras para Taller: Convivio .
afrontar cincer de vl | CuidadosPost- Trabajo en equipo- a0y de‘ Qhaﬂa.
Rehabiiltacién ope G Eovtnicadon Pacientes—Ficha Manejo de Datos
mama de Seguimiento
Charl Convivio Convivio Charla:
2 Participacion Sesiénde Cha",a ’ Con secretarias def Servicio de Trabajo
Clinicas de Procesos administrativos ‘ 7 . .
Mama Mama del Hosp. Calderén i i Serviciodel Hospital. Social - Paciente con
Guardia pardidpayoaiapaciente Integracion de Grupo CaMama
3 Grupo Focal
Tarea:: Lectura paraia | Recorrido Hospital-
realizacion de faproxima Graduacién EXAMEN FINAL Presentaciénde s
actividad | Actores Claves

Fuente: Elaboracién propia

equidady promocion dela
salud.
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8.ANEXOS

ANEXO 1. MAPA DACUM PARA EL PERFIL DEL
SERVICIO DE ACOMPANAMIENTO EN PROMOCION
DE LA SALUD.
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ANEXO 2. DEFINICIONES PARA ANALISIS DE
CONOCIMIENTOS — VOLUNTARIAS FUNDACANCER

DEFINICION CANCER DE MAMA

‘El cancer de seno (o cancer de mama) es un tumor maligno que se
origina en las células del seno. Un tumor maligno es un grupo de
células cancerosas que pueden crecer penetrando (invadiendo) los
tejidos circundantes o que pueden propagarse (hacer metéstasis) a
areas distantes del cuerpo. Esta enfermedad ocurre casi
exclusivamente en las mujeres, pero los hombres también la pueden
padecer. Entendiendo que el cancer se origina cuando las células en
alguna parte del cuerpo comienzan a crecer de manera
descontrolada. Existen muchos tipos de cancer, pero todos
comienzan debido a que unas células anormales crecen

descontroladamente”. (American Cancer Society, s.1)

TIPOS DE CANCER DE MAMA

‘El cancer de seno se puede dividir en diferentes tipos en funcién de
la forma en que las células cancerosas se ven con un microscopro.
La mayoria de los canceres de seno son carcinomas, un tipo de
cancer que comienza en las células (células epiteliales) que revisten
los 6rganos y los ftejidos como el seno. De hecho, los canceres de

seno son a menudo un tipo de carcinoma llamado adenocarcinoma,
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que es el carcinoma que comienza en el tejido glandular. Otros tipos
de cancer también pueden ocurrir en el seno, como los sarcomas,
que empliezan en las células del misculo, grasa o tejido conectivo.
En algunos casos, un solo tumor del seno puede ser una
combinacién de diferentes tipos o seruna mezcla de in situ y cdncer
invasivo. Ademas es posible que en algunos tipos poco comunes de
cancer de seno, las células cancerosas no formen un tumor en
absoluto. Ef cancer de seno también se puede clasificar en funcion
de las proteinas que se encuentran sobre [a superficie de las células
cancerosas o dentro de ellas, en grupos como ‘“receptor hormonal
positivo” o “triple negativo®. Estos se discuten en la seccion “; Como

se clasifica el cancer de seno?”

(American Cancer Society, s.f)

TECNICA AUTOEXAMEN DE MAMA

“El examen de mama, es una técnica que incluye los siguientes
pasos: (1) Con buena iluminacion y frente a un espegjo coloque sus
manos.detras de la cabeza y eleve [os codos. Observe ambos senos,
su forma, tamafio, sf hay masas (bulto) o depresiones
(hundimientos), cambios en la textura y coloracion de la piel y
posicion del pezén. (2) Para examinar su mama derecha, coloque su
mano derecha detras de la cabeza elevando el codo. Como lo indica
la imagen siguiente. (3) Con su mano izquierda, con la yema de los
dedos, presione suavemente con movimientos circulares. (4)

Continue dando vuelta a la mama como las agujas del reloj. Palpe
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foda la superficie en completando toda la mama, determine la
presencia de masas o dolor. (5) .Examine el pezdn, siempre iqual
posicion con su dedo pulgar e indice, presiénelo suavemente,
observe si hay salida de secrecion o sangrado. (6) Ahora examine su
mama izquierda, siguiendo los pasos anteriores. Examine la axila con
la yema de los dedos y movimientos circulares tratando de
determinar la presencia de masas (7). Para examinar su mama
izquierda, coloque su mano izquierda detras de la cabeza elevando
el codo, siga los pasos anteriores. (8) Para examinar su mama
izquierda, coloque su mano izquierda detras de la cabeza elevando
el codo, siga los pasos anteriores. (9) Con la mano izquierda, con la
yema de los dedos, presione suavemente con movimientos
circulares. (10). Continde dando la vuelta a la mama. Palpe toda la
superficie en busca de una masa o zona hundida y (11) Para
examinar su mama izquierda, coloque su mano izquierda detras de la

cabeza elevando el codo, siga los pasos anteriores” (BINASSS, s.f)

“A pesar de que algunos estudios cuestionaron la exactitud del
aufoexamen en cuanto a su especificidad y sensibilidad, en términos
de salud puablica, principalmente en paises como Brasil, en el cual
hay precarizacion del acceso a servicios de salud |a préctica del
Autoexamen de Mama se muestra, enfonces, relevante en el control
de la morbimortalidaddel cancer de mama (Silva, N; Soares, D
&Refo, S; 2013)

No hay datos acerca del efecto del cribado mediante autoexploracion
mamaria. Sin embargo, se ha observado que esta practica empodera
a las mujeres, que se responsabilizan asi de su propia salud. En

consecuencia, se recomienda la autoexploracion para fomentar la
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foma de conciencia entre las mujeres en situaciéon de riesgo, mas

que como método de cribado (WHO, s.f)

MAMOGRAFIA

Un mamograma (mamografia) es una radiografia del seno. Los
mamogramas de deteccion se usan para encontrar la enfermedad de
los senos en mujeres que no presentan signos ni sintomas de un
problema en los senos. Por [o general, en los mamogramas de
deteccion se toman dos radiografias (radiografias tomadas de
angulos diferentes) de cada seno. Para el mamograma, el seno se
somete a presion entre dos placas para aplanar y dispersar el tejido.
Puede que esto resulte incomodo por un momento, pero es
necesario para producir una buena lectura en el mamograma. Esta
presion ejercida es por sélo unos cuantos segundos. Sipresenta
sintomas en los senos (como una protuberancia o secrecion del
pezén) o un resultado anormal en un mamograma de deteccion,
usted tendra que someterse a un mamograma de diagnéstico. Esto
conllevara obtener mas imagenes del area que ocasiona
preocupacion. Si su mamografia de diagndstico muestra que el area
anormal causa mas sospecha de cancer, serd necesario realizar una
biopsia para determinar si se trata de céncer. Aun cuando los
mamogramas no muestren un tumor, si usted o su doctor pueden
palpar una protuberancia, se necesitara, porlo general, una biopsia
para asegurarse de que no se frate de cancer. Una excepcion a esto
serfa si un examen de ecografia encuentra que la protuberancia es

un simple quiste (un saco lleno de liquido) que es poco probable que
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sea canceroso. Si se descubre cancer, a menudo se realiza un
mamograma de diagndstico para obtener vistas méas detalladas de
ambos senos. E£sto se hace para examinar cualquier otra area
anormal que también pudijeran ser cancer. Nuestro documento
titulado Mamogramas y otros procedimientos de imaginologfa de los
senos ofrece mas detalles sobre los mamogramas. (American

Cancer Society, S.f)

ULTRASONIDPO

La ecografia, también conocida como sonografia o ultrasonido, utiliza
ondas sonoras para delinear una parte del cuerpo. En esta prueba,
se coloca un pequefio instrumento en la piel que parece un micréfono
y que se [lama transductor (a menudo se [ubrica primero con gel para
ecografia). Un transductor emite las ondas sonoras y detecta los
ecos a medida que rebotan de los tejidos del cuerpo. Una
computadora convierte los ecos en una imagen en blanco y negro
que aparece en una pantalla. Este estudio no causa dolor ni le
expone a radiacion. La ecograffa se ha convertido en un recurso
valioso para usarse con mamografia, ya que esta disponible
ampliamente y es menos costosa que las otras opciones, como la
MRI. Porlo general, la ecografia del seno se usa en un éarea
especifica del seno que causa preocupacion y que se encontro
gracias al mamograma. La ecografia ayuda a distinguir entre los
quistes (sacos llenos de liquido) y las masas sdlidas, y algunas veces
puede ayudar a indicar la diferencia entre los tumores benignos y los
cancerosos. También se puede emplear en alguien con un tumor del
seno para examinar ganglios linfaticos agrandados que se

encuentren debajo del brazo. No se recomienda el uso de ecograffa
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en lugar de la mamografia (mamogramas) para la deteccién del
cancer de seno. Sin embargo, los estudios clinicos estan evaluando
los beneficios y los riesgos de afiadir la ecografia del seno a los
mamogramas de deteccion en las mujeres que tienen senos densos
y un mayor riesgo de céncer de seno. Nuestro documento titulado
Mamogramas y ofros procedimientos de imaginologia de los senos
ofrece méas detalles sobre la ecografia de los senos- (American

Cancer Society, s.f)

MASTECTOMIA

‘La mastectomia es una cirugia en la que se extirpa el seno por
completo. Conlleva la extirpacion de todo el tejido del seno, y algunas
veces, también los tejidos adyacentes. Mastectomia simple: en este
procedimiento, también llamado mastectomia total, el cirujano extirpa
todo el seno, incluyendo el pAezo’n, pero no extirpa los ganglios
linféticos axilares ni el tejido muscular que se encuentra debajo del
seno. (En ocasiones se extraen ganglios linfaticos como parte de un
procedimiento diferente durante la misma cirugia). Algunas veces se
remueven ambos senos (mastectomia doble), a menudo como
cirugia preventiva en las mujeres con un riesgo muy alto de padecer
cancer en el otro seno. La mayoria de las mujeres, si son
hospitalizadas, pueden ser dadas de alta al dia siguiente. La
mastectomia simple es el tipo mas comin de mastectomia usado

para tratar el cancer de seno.

Mastectomia con conservacion de piel: para algunas mujeres que
estan considerando la reconstruccién inmediata, se puede hacer una

mastectomia con preservacion de la piel. En este procedimiento, se
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deja intacta la mayor parte de la piel sobre el seno (a parte del pezén
y la areola), lo cual puede resultar tan bien como en una
mastectomia simple. La cantidad de tejido mamario extirpado es la
misma que en la mastectomia simple. Este método se usa soé/o
cuando se planea hacer la reconstruccién inmediata del seno. Puede
que no sea apropiado para tumores mas grandes o para aquellos
que estan cerca de la superficie de la piel. Los implantes o el tejido
de otras partes del cuerpo se usan para reconstruir el seno. Este
método no ha sido usado tanto como el tipo de mastectomia mas
convencional, pero muchas mujeres lo prefieren ya que ofrece la
ventaja de formar menos tejido cicatricial y permitir la reconstruccion

de un seno que parece mas natural.

La mastectomia con conservacion del pezén es una variacion de la
mastectomia de preservacion de la piel. Este procedimiento es una
opcién mas frecuente en mujeres que padecen de un cancer
pequefio en etapa temprana cerca de la parte externa del seno, sin
ningdn signo de céancer en la piel o cerca del pezon. En este
procedimiento, se extirpa el tejido del seno, pero la piel y el pezdn del
seno se dejan en su lugar. A esto le sigue una reconstruccion del
seno. Durante el procedimiento, el cirujano a menudo extirpa el tejido
del seno que estéa debajo del pezén (y la areola) para determinar Si
contiene células cancerosas. Si se encuentra cancer en este tejido, el
pezon tiene que ser extirpado. Aun cuando no se encuentre cancer
debajo del pezén, algunos médicos administran una dosis de
radiacion al tejido del pezén durante o después de la cirugia para
tratar de reducir el riesgo de que regrese el cancer. Aun existen
algunos problemas con las cirugias para la conservacion def pezon.

El pezén no tiene un buen suministro de sangre. Por lo tanto, algunas
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veces se puede atrofiar o deformar. Debido a que también se cortan
los nervios, queda poca o ninguna sensacion en el pezén. En
mujeres con senos mas grandes, el pezén puede |ucir fuera de lugar
después de reconstruir el seno. Como resultado, muchos médicos
creen que esta cirugia es mas eficaz en mujeres con senos
pequefios o medijanos. Este procedimiento deja poca cicatriz visible,
pero si no se realiza adecuadamente, puede dejar mas tejido del
seno que las otras formas de mastectomia. Esto podria causar mas
riesgo de padecer cancer que si se realiza una mastectomia simple o
una mastectomia con preservacion de piel. En el pasado, esto
representaba un problema, pero las mejoras en la técnica han
confribuido a que esta cirugia sea mas segura. Aun asi, muchos
expertos consideran que los procedimientos para la conservacion del
pezon conllevan muchos riesgos como para que sean tratamientos

convencionales contra el cdncer de seno.

Mastectomia radical modificada: este procedimiento consiste en una
mastectomia simple mas la extirpacion de los ganglios linfaticos
axilares (debajo de la axila). La cirugia para extirpar estos ganglios

linfaticos se discute con detalles mas adelante en esta seccion.

Mastectomia radical: en esta operacion extensa, el cirujano extirpa
fodo el seno, los ganglios linfaticos axilares y los misculos pectorales
(pared tordcica) que Se encuentran debajo del seno. Esta cirugia
fue muy comin durante un tiempo, pero se ha descubierto que una
cirugia menos extensa (como una mastectomia radical modificada)
ofrece los mismos resultados. Esto significa que no habia necesidad
de pasar por la desfiguracién y los efectos secundarios de una

mastectomia radical. Por lo tanto, hoy dia esta cirugia se realizan en
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pocas ocasiones. Puede que esta operacion se siga haciendo para
tumores grandes que estan invadiendo los musculos pectorales

debajo del seno.

Posibles efectos secundarios: ademas del dolor después de la
cirugia y el cambio obvio en la forma del seno, los posibles efectos
secundarios de la mastectomia incluyen infecciones de la herida,
hematoma (acumulacién de sangre en la herida) y seroma
(acumulacion de liquido transparente en la herida). Si también se
extirpan los ganglios linféticos axilares, pueden aparecer otros
efectos secundarios (lea “Cirugia de ganglios linfaticos” mas

adelante). *

(American Cancer Society, s.f)

CUADRACTECTOMIA

La mastectomia parcial, a veces también se le llama tumorectomia o
cuadrantectomia;, en ésta sdlo se extirpa la parte del seno que contiene el
cancer. El objetivo es extraer el cancer y algo de tejido normal circundante.
La cantidad que se extirpa del seno depende del tamafio y localizacién del

tumor, ademas de otros factores.

Si se encuentran células cancerosas en cualquiera de los bordes del
fragmento de tejido extirpado, se dice que tiene margenes positivos.
Cuando no se encuentran células cancerosas en los bordes de tejido, se
dice que los margenes son negativos o claros (libres). La presencia de

margenes positivos significa que pudieran haber quedado algunas células
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cancerosas después de la cirugia. Si el patélogo encuentra margenes
positivos en el tejido extirpado mediante la cirugia, es posible que el
cirujano necesite volver a extirpar tejido adicional. Esta operacion se llama
una re-escisién. Si el cirujano no puede remover suficiente tejido del seno
como para obtener margenes quirdrgicos que no contengan céncer, puede

que se necesite una mastectomia.

También es importante la distancia desde el tumor al margen. Incluso si los
margenes estan “claros”®, éstos podrian estar “cerca”, lo que significa que la
distancia entre el borde del tumor y el borde del tejido removido es muy
poca y puede que también se necesite més cirugia. En ocasiones, los

cirujanos no concuerdan con lo que es un margen adecuado (o bueno).

La mayoria de las mujeres necesitan recibir radioterapia al seno después de
la cirugfa con conservacion def seno. Algunas veces, para dirigir la
radiacién con mas facilidad, puede que se coloquen pequefios clips de
metal (los cuales se veran en las radiografias) dentro del seno durante la

cirugia para marcar el area.

Para las mujeres que necesitan quimioterapia después de la cirugia, por lo
general se retrasa la radiacion hasta que se finaliza la quimioterapia. Para
la mayoria de las mujeres con cancer de seno en etapa | o I, la cirugia con
conservacion del seno mas radioterapia es tan eficaz como una
mastectomia. Las tasas de supervivencia de las mujeres que reciben estos

dos tratamientos son las mismas.

(American Cancer Society, s.f)
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BIOPSIA

Una biopsia se realiza cuando se encuentra en mamogramas, pruebas por
imagenes o examen fisico, un cambio (o anomalia) en un seno que pudiera
ser céancer. La biopsia es la Gnica manera de indicar la presencia real de un

céancer. Durante una biopsia, se extrae un area sospechosa para que sea
examinada con un microscopio por un patélogo, quien es un médico
especializado con muchos afios de capacitacion. El patélogo envia a su
meédico un informe que provee un diagndstico para cada muestra fomada.
La informacion en este informe sera usada para ayudar a manejar su

atencion.

Hay varios tipos de biopsias, como por ejemplo la biopsia por aspiracion
con aguja fina,la biopsia por puncién con aguja gruesa (biopsia “core” o “tru-
cut’) y la biopsia quirtrgica. Cada tipo de biopsia tiene ventajas y
desventajas. La eleccion de cuél se vaya a utilizar depende de su situacion
especifica. Algunos de los factores que su doctor considerara incluyen qué
tan sospechosa parece la lesion, su tamario, en qué parte del seno se
ubica, cuantas lesiones hay, otros problemas médijcos que podria tenery
sus preferencias personales. Es recomendable que hable con su médico

sobre las ventajas y desventadas de [os diferentes tipos de biopsia.

A menudo, después de extraer la muestra de tejido, el médico colocard una
diminuta grapa de metal o marcador dentro del seno en el lugar de la

biopsia. La grapa no se puede sentir y no debe causar ningin problema,
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pero resulta Gtil para localizar el area nuevamente en mamogramas futuros
y para cirugias. A algunas pacientes que tienen cancer se les administra
quimioterapia u otros tratamientos antes de la cirugia que pueden reducir el
tamafio del tumor tanto que no se puede palpar ni observaren un
mamograma. La grapa se puede usar para dirigir el cirujano al drea donde
se encontraba el tumor de manera que se pueda extraer el érea correcta en

el seno

(American Cancer Society, s.f)

CUIDADOS POST-OPERATORIOS

Habitualmente es la enfermera, ..., el profesional que recibe a la paciente
desde pabelldn. La atencion que se le brinda a cada paciente es realizada

como un acto de interaccion humana.

Durante el periodo post-operatorio, las pacientes vivencian diferentes
conflictos, pueden presentar dolor, estados de tensién, ansiedad o miedo,
como consecuencia de la incertidumbre de lo desconocido, sensacion de

mutilacion e incluso la cercania a la muerte.

Es necesario tener permanentemente un contacto afectivo con la paciente y
su familia, el que podemos realizar en forma simultanea a la atencion, sin
deteriorar en ningtin momento la calidad de los cuidados y sin consumir un

minuto més de nuestro tiempo. _

—

Nuestro reto diario es atender a las pacientes como nos gustaria gue nos
atendieran a nosotros. La amabilidad, la dedicacion, la informacion *
oportuna, veraz y sobre todo, la calidez humana hacen una gran diferencia

en la calidad de la atencion.
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Post-Operatorio Inmediato:

& Valoracion del estado inicial de la paciente,considerando:a. Estado
de conciencia., b.. Signos vitales., c. Observacion zona operatoria
(apdsitosy drenajes)., d. Observacion, evaluacion y alivio deldolor

(escala EVA). e. Observacién y pesquisa pre coz de complicaciones.,

f. Uso correcto de fi jador elastico mamario(peto),

& Verifi cacién de indicaciones médicas, en cuanto a Reposo, . Medicamentos
(analgésicos - antibié-ticos), Régimen (realimentacion).

Post-Operatorio Mediato:

& Valoracion estado general y afectivo de la paciente.

& Manejo y observacion del drenaje y su contenido.

&  Eventual restriccion de visitas (a solicitud de ella).

& Inicio de ejercicios de movilidad en laextremidad de la diseccion axilar
(segin esquema).

& Entrega de folleto educativo.

& Cuidados herida operatoria (curacion).

& Educacion sobre manejo y medicion de drenaje post alta.

& Evaluacion de la movilidad del “brazo”.

En el alta:

& Indicaciones de actividad y reposo en casa.

& Uso del peto de 24 horas continuo.

& Evaluacion del procedimiento de medicion y manejo del drenaje en casa.
& Entrega folleto explicativo sobre medicion de drenaje en casa.

& Refuerzo de indicaciones médicas.

& Citacion a control post operada.
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En controles posteriores :

& Re-evaluacion de la movilidad del “brazo”, y eventual progresion en el
esquema de egjercicios de la extremidad.

& Educacion y orientacion sobre uso de prétesis externas.

& Observacion y pesquisa de complicaciones tardias.

& Sesibn educativa individual sobre prevencion de linfedema.

& Sesion educativa individual sobre cuidados del brazo sometido a diseccion
axilar.

& Sesion educativa individual sobre técnica de automasaje de drenaje
linfatico.

&  Orientacién e informacién general en relacion a tratamientos “adyuvantes”.
& -+ Todas estas actividades educativas y la entrega de informacién se
programan y se fraccionan de acuerdo a la capacidad y necesidad de cada

paciente en particular.
(Riquelme, B.,2006)

Este grupo afirmd conocer la definicion del oncélogo, sin embargo, cuando
se les solicité una descripcién, solamente 13/16 conocen la definicion

mientras que 3 desconocen quién es y qué hace el oncodlogo.

“Oncélogo/a: Persona que profesa la oncologia o tiene en ella especiales

conocimientos.
Oncologia: parte dela medicina que trata de los tumores”

(Real Academia Espariola, s.f)



9. APENDICES

APENDICE N° 1.

Cuestionario sobre los conocimientos
gue tiene la voluntaria de

Fundacancer

N° de Formulario: ____

Fecha: ...../1........ Y

Estimadas damas voluntarias de

Fundacéncer:

Sus servidores: Bach. Rebeca Alvarado y
Bach. Allan Bejarano, estudiantes de la
Licenciatura de Promocion de la Salud de la
Universidad de Costa Rica; estamos
disefiando como parte de nuestro trabajo
final de graduacién, la tesis que tiene como
objetivo Disefiar el perfil del voluntariado de
Fundacancer para un servicio de
acompanamiento en promocién de la Salud
dirigido a las mujeres con cancer de mama
en el area de atraccion del Hospital Calderén
Guardia. Este instrumento es de suma
importancia para la elaboracién del perfil.
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Se le solicitard a completar un cuestionario.
La informacién que se recoja sera
confidencial y no se usar& para ningln otro
propésito fuera de los de esta investigacion.
Sus respuestas al cuestionario seran
codificadas y por lo tanto, seran anénimas.

Agradecemos de antemano su colaboracion
en la investigacion.

Muchas gracias por su colaboracion.

Etapa 1:

Datos Personales

1. Seuddénimo: (Nombre falso para
proteger la identidad del informante)

2. Fecha de Nacimiento:

/ /

3. Provincia de Residencia:

Etapa 2:

Datos Socio-econémicos




Marque con una (X) equis el enunciado que
mejor describa su situacién actual, en caso
de que tenga alguna pregunta no dude en
consultar:

4. ¢Enqué pals naci6 usted?:
[0 Costa Rica

[ Otro pais: jcuél?

5. Cual es su estado conyugal?

O Soltero
[0 Casado

O Viudo

6. Nivel educativo maximo alcanzado.
Marque con *“X" la opcidén que
corresponda a su situacion.

¢ Cuél es el uttimo nivel educativo
que usted aprobs? (Solo niveles
aprobados)

No sabe/ No esté seguro(a)
[J Ninguno

[J Primaria Incompleta

[J Primaria Completa

[J Secundaria Incompleta

[J Secundaria Completa

O Universidad Imcompleta
[J Universidad Completa
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7. Ocupacién Actual. Marque con “X” la

opcién que corresponda a su situacién.
0 Ama de Casa.
O Estudiante.
[0 Pensionada.
0 Trabajadora Formal.
O Trabajadora Informal.

O Otro

[J Divorciado
[J Unidn libre
[J Separado

[0 No responde
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Etapa 3:

Experiencia.

8.

9.

O

O

¢, Cuenta con experiencia previa en voluntariado en el contexto de alguna Organizacién No
Gubernamental (ONG)?.

Si[ ] No [ ]pasa a la pregunta 10.

Cuénto tiempo tiene de experiencia en voluntariado en el contexto de alguna Organizacién
No Gubernamental (ONG). Marque con “X” la opcién que corresponda a su situacion

Un mes.

Més de un mes y menos de tres meses.
Més de tres meses y menos de seis meses.
Mas de seis meses y menos de un afio.

Un afio o méas.

O Otro

10.

11.

12.

¢ En su familia alguna persona ha padecido y/o padece de alguin tipo de cancer?

Sild (cuantas personas ) Nol[J

¢ En su familia alguna persona ha padecido y/o padece de cdncer de mama?

Sild (cudntas mujeres ) No [

¢ Ha tenido contacto directo con alguna mujer diagnosticada con céncer de mama en el
tltimo afio?



Si [ (cuéntas mujeres ) No [

Etapa 4:

Conocimientos Perfil Voluntarias Fundacancer

Apartado: Cancer de Mama

13. ¢ Conoce usted que es el cancer de mama?

Si[] No [ ]pasa ala pregunta 15

14. ;Qué es el cancer de mama?
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15. ¢ Conoce tipos de cancer de mama?

Si[ ] " NoJ[ }pasaalapregunta 17

16. ¢ Cudles tipos de cancer conoce?

17. ¢Conoce la técnica adecuada del autoexamen de mama?

Si[ ] No [ ] Pase a la pregunta 19
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18. Describa la técnica de autoexamen de mama

19. ¢Conoce la transicién epidemiolégica de las enfermedades infecciosas a enfermedades
crénicas?

Si[ ] No [ ] Pase a la pregunta 21

20. Describa dicha transicion epidemiolégica

21. ¢Conoce el concepto de Mamografia?

Si[} No [ ] Pase a la pregunta 21

22. Describa qué es mamografia

23. ¢ Conoce el concepto de Ultrasonido?



24.

25.

28.

27.

28.

29.

Si[ ] No [ ] Pase a la pregunta 25

Describa qué es ultrasonido

163

¢, Conoce el concepto de Mastectomia?

Si[ ] No [ ] Pase ala pregunta 27

Describa qué es mastectomia

¢,Conoce el concepto de cuadrantectomia?

Si ] No[ ]Pase ala pregunta 29

Describa qué es cuadrantectomia

¢, Conoce el concepto de biopsia?
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Sif ] No [ ] Pase a la pregunta 31

30. Describa qué es biopsia y los tipos que conozca

31. s Conoce los pasos que debe seguir la paciente con cancer de mama después de ser
operada?

Si{] No [ ] Pase a la pregunta 33

32. Describa cuales son los pasos que sigue la paciente con cancer de mama después de ser
operada

33. ¢ Qué es un oncélogo?

Sif] No [ ] Pase a la pregunta 35

34. Describa qué es un oncélogo

Apartado: Trato de Paciente
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35. Describa los principios que debe tener la atencién que le da a la paciente con cancer de
mama?

36. ;Qué conocimientos debo poner en practica cuando una paciente se pone a llorar?

37. ¢Qué conocimientos debo poner en practica cuando una paciente si quiere poner una
denuncia en contra del hospital y/o equipo de salud?

38. ¢ Qué conocimientos debo poner en practica para que no me afecte la situacién de una
paciente?
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Apartado: Manejo de Datos

39. ¢ Qué datos debo conocer de la paciente con cancer de mama?

40. ;Qué datos no debo conocer de la paciente con cancer de mama?

Apartado: Contraloria de Servicios

41. ; Existe una contraloria de servicios en el Hospital Calderén Guardia?
Si[ ] No [ ]Pase a la pregunta 43

42. Describa qué conoce y qué hace la contraloria de servicios en dicho hospital?
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Apartado: Organizacion del Hospital

43. ¢ Conoce las clinicas de mama?

44.

45.

46.

47.

48.

Si[] No [ ] Pase a la pregunta 45

¢A qué se dedican las clinicas de mama?

¢ Conoce el servicio de hema-oncologia del Hospital Calderén Guardia?
Si[ ] No [ ] Pase a la pregunta 47

Describa el Servicio de Hema-Oncologia del Hospital Calderon Guardia.

¢ Conoce el servicio de hema-oncologia del Hospital Calderén Guardia?
Si[] No [ ] Pase a la pregunta 49

Describa el Servicio de Hema-Oncologfa del Hospital Calderén Guardia.
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Apartado: Ruta de Atencién de la Paciente”

49. Con base a su experiencia construya la ruta de atencién que sigue la paciente con cancer
de mama en el Hospital Calderén Guardia, es decir, una representacién grafica de la
secuencia de pasos que se realizan para obtener un cierto resultado.

Ejemplo:

Paciente Registro Informacién Cirugfa

7 Para esta etapa se les va a llevar afiches para explicarles a cada una la idea.
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APENDICE N°2.

Fecha:

Gufa para grupo focal para determinar habilidades de las voluntarias en

relacién al servicio que brindan para Fundacancer.

/ /

N° Participantes:

Agenda:

.

2.

Presentacién y exposicidn de los objetivos del protocolo
Consentimiento Informado

Dinamica de grupo- Rompehielos

Preguntas

Refrigerios

Agradecimiento y Cierre

Notas para el Facilitador:

v

v

La duracién aproximada del grupo focal sera de sesenta minutos.

La sesidon se realizara en el auditorio de sesiones de Fundacéancer, el cual se encuentra
localizado en el Hospital Calderén Guardia.

Se les explica ademés, que todas las opiniones son validas, por lo tanto no existen
respuestas buenas o malas.

Se velard por la confidencialidad de la informacién y privacidad de las opiniones
manifestadas durante Ia presente sesion.

Se solicita permiso para grabar el grupo focal, una vez finaliza la sistematizacion de los
datos seréan borrados.

Se procede luego de esto a presentar los participantes.

Presentar al observador.
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Preguntas Grupo Focal

¢ Cuadl es la funcién de una voluntaria en Fundacéancer?

¢ Cuando la paciente tiene algin problema, cual es el papel de la voluntaria?

¢, Qué destrezas gerenciales ponen en practica cuando hacen los acompafamientos?
&, Cudl es la dindmica cuando llaman a una paciente por teléfono?

¢, Cudl es el liderazgo que asume una voluntaria de Fundacancer?

¢ Cémo se comunica con el paciente?

¢, Cudles podrian ser los principales principios de humanismo que brindan a la paciente
durante el servicio de acompafiamiento?

¢, Como se sientes cuando terminan de visitar las pacientes?

¢ Qué hacen con los datos personales de la paciente?
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APENDICE N°3.

Gufa para el grupo focal para identificar las actitudes de las voluntarias en

relacién al servicio que bridan en Fundacancer.

Fecha: / /

N° Participantes:

Agenda:
1. Presentacién y exposicion de los objetivos del protocolo
2. Consentimiento Informado
3. Dinadmica de grupo- Rompehielos
4. Preguntas
5. Refrigerios
6. Agradecimiento y Cierre
Notas para el Faclilitador:
v" La duracién aproximada del grupo focal sera de sesenta minutos.

v La sesidn se realizard en el auditorio de sesiones de Fundacancer, el cual se encuentra
localizado en el Hospital Calderén Guardia.

v Se les explica ademas, que todas las opiniones son vdlidas, por lo tanto no existen
respuestas buenas o malas.

v Se velard por la confidencialidad de la informacién y privacidad de las opiniones
manifestadas durante la presente sesion.

v Se solicita permiso para grabar el grupo focal, una vez finaliza la sistematizacién de los
datos seran borrados.

v’ Se procede luego de esto a presentar los participantes.

v' Presentar al observador.
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Preguntas:
A cada participante se le entregara una bolsita con las siguientes actitudes:

Madurez
Capacidad de escucha.
Inclusién Social.
Trasparencia
Respeto a las decisiones..
Sensibilidad frente a la necesidad social.
Discrecién-en el manejo informacién.
Empatia con las personas.
Apertura al didlogo.
Compromiso con el voluntariado.
Sentido de la justicia
Actitud flexible
Pensamiento Creativo.
Disposicién al cambio
Proactividad
Otro:
Otro:
Otro:

[V A SR I Y Y Y IR 3R 3N i 3NV Y i 3RV Y XY A Y A Y Y VA

Con base a la lista de actitudes que puede tener una persona elegira 3 de las actitudes con la cual se
siente mas identificada cuando brinda un servicio de acompafiamiento a la paciente y explicara la razén
por la cual considera prioritarias esas actitudes.
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APENDICE N°4.

Gufa de [a Entrevista semiestructurada para determinar los conocimientos
que requiere la navegadora de Fundacancer para brindar el servicio de
acompafiamiento desde el modelo de navegacion de pacientes. Dirigida a

equipo de salud

Fecha: / /

Seuddénimo (Nombre falso para proteger la identidad del informante):

Area de Trabajo:

Agenda:
1. Presentacidén y exposicion de los objetivos del protocolo
2. Consentimiento Informado
3. Preguntas

4. Agradecimiento y Cierre

Notas para el Facilitador:

£ Laduracién aproximada de la entrevista sera de treinta minutos.
£ Lasesién se realizard en la sala de sesiones de la direccién del Hospital Calderén Guardia.

£ Se les explica ademés, que todas las opiniones son vélidas, por lo tanto no existen respuestas
buenas o malas.

£ Se velard por la confidencialidad de la informacién y privacidad de las opiniones manifestadas
durante la presente sesién.

£ Se solicita permiso para grabar la entrevista, una vez finaliza la sistematizacién de los datos seran
borrados.

£ Seprocede luego de esto a presentar los participantes.
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Preguntas

¢, Cudl es su formacion: base y espedializado?
¢ Cuantos afios de experiencia cuenta en la prestacién de servicios de salud tanto ptblica o privada?

¢ Ha recibido alguna capacitacion o sensibilizacion en el tema especifico de cancer de mama? (Si la
respuesta es si: D6nde, Cuéanto tiempo)

¢ Conoce la labor de las voluntarias de Fundacéncer? ¢ Cudl su opinién al respecto?

Desde su experiencia laboral, ¢/ Qué conocimientos deberia tener una voluntaria que acompafaré a
un paciente con cancer de mama?

Desde su profesion, ¢ Qué conocimientos deberia tener un voluntario que acompafaré a un paciente
con céncer de mama?

Muchas Gracias por la colaboracion brindada.
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APENDICE N°5.

Guia de la Entrevista semiestructurada para determinar los conocimientos que
requiere la navegadora de Fundacancer para brindar el servicio de
acompafamiento desde el modelo de navegacién de pacientes. Dirigida a

navegadoras graduadas de otros hospitales

Fecha: / /

Seudénimo (Nombre falso para proteger la identidad del informante):

Area de Trabajo:

Agenda:
1. Presentacion y exposicion de los objetivos del protocolo
2. Consentimiento Informado
3. Preguntas

4. Agradecimiento y Cierre

Notas para el Facilitador:

& Laduracién aproximada de al entrevista sera de treinta minutos.
& La sesidn se realizard en la sala de sesiones de la direccién del Hospital Calderén Guardia.

& Se les explica ademas, que todas las opiniones son validas, por lo tanto no existen respuestas
buenas o malas.

& Se velard por la confidencialidad de la informacidon y privacidad de las opiniones manifestadas
durante la presente sesion.

& Se solicita permiso para grabar la entrevista, una vez finaliza la sistematizacion de los datos seran
borrados.

&  Se procede luego de esto a presentar los participantes.
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Prequntas

¢,Cémo ha sido la experiencia de Navegacién de Pacientes?

¢ Cuantos meses de experiencias tiene?

¢,Cuales conocimientos cree que fueron importantes recibir en la capacitacion dada por el Proyecto
Mujeres que Salvan Vidas?

¢, Cudles fueron los vacios sobre los conocimientos que reciben en la capacitacion dada por el
Proyecto Mujeres que Salvan Vidas?

¢, Cuales creen que son conocimientos importantes que las préximas navegadoras deberfan recibir
segln la experiencia que han tenido?

Muchas Gracias por la colaboracion brindada.
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APENDICE N°6

Gufa de la Entrevista semiestructurada para determinar habilidades que requiere
la navegadora de Fundacancer para brindar el servicio de acompafamiento desde

el modelo de navegacion de pacientes. Dirigida a equipo de salud

Fecha: / /

Seudénimo  (Nombre falso para proteger la identidad del informante):

Area de Trabajo:

Agenda:
1. Presentacién y exposicién de los objetivos del protocolo
2. Consentimiento Informado
3. Preguntas

4. Agradecimiento y Clerre

Notas para el Facilitador:

£  La duracidon aproximada de la entrevista serd de treinta minutos.
£ La sesion se realizara en la sala de sesiones de la direccién del Hospital Calderdn Guardia.

£ Se les explica ademas, que todas las opiniones son validas, por lo tanto no existen respuestas
buenas o malas.

£ Se velard por la confidencialidad de la informacién y privacidad de las opiniones manifestadas
durante la presente sesién.

£  Se solicita permiso para grabar la entrevista, una vez finaliza la sistematizacién de los datos seran
borrados.

£ Se procede luego de esto a presentar los participantes.
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Preguntas

¢,Cudl es su formacién: base y especializado?
¢,Cuéntos afos de experiencia cuenta en la prestacion de servicios de salud tanto ptblica o privada?

¢ Ha recibido alguna capacitacién o sensibilizacidon en el tema especifico de cancer de mama? (Si la
respuesta es si: Dénde, Cuénto tiempo)

¢,Conoce la labor de las voluntarias de Fundacéncer? ¢ Cuél su opinidn al respecto?

Desde su experiencia laboral, ;Qué habilidades deberia tener una voluntaria que acompafara a un
paciente con cancer de mama?

Desde su profesién, ;Qué habilidades deberia tener un voluntario que acompafara a un paciente
con cancer de mama?

Muchas Gracias por Ja colaboracion brindada.
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APENDICE N°7.

Gufa de la Entrevista semiestructurada para determinar habilidades que requiere
la navegadora de Fundacancer para brindar el servicio de acompafamiento desde
el modelo de navegacion de pacientes. Dirigida a navegadoras graduadas de otros

hospitales

Fecha: / /

Seudénimo (Nombre falso para proteger la identidad del informante):

Area de Trabajo:

Agenda:
1. Presentacién y exposicion de los objetivos del protocolo
2. Consentimiento Informado
3. Preguntas

4. Agradecimiento y. Cierre

Notas para el Facilitador:

& Laduracién aproximada de la entrevista sera de treinta minutos.
£ La sesion se realizaré en la sala de sesiones de la direccién del Hospital Calderén Guardia.

E Se les explica ademas, que todas las opiniones son validas, por lo tanto no existen respuestas
buenas o malas.

& Se velard por la confidencialidad de la informacién y privacidad de las opiniones manifestadas
durante la presente sesion.

£ Se solicita permiso para grabar la entrevista, una vez finaliza la sistematizacién de los datos seran
borrados.

€ Se procede luego de esto a presentar los participantes.
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Prequntas

¢,Coémo ha sido la experiencia de Navegacién de Pacientes?
¢, Cuantos meses de experiencias tiene?

¢ Cudles habilidades cree que fueron importantes recibir en la capacitacion dada por el Proyecto
Mujeres que Salvan Vidas?

¢ Cuales fueron los vacios sobre las habilidades que reciben en la capacitacion dada por el Proyecto
Mujeres que Salvan Vidas?

¢ Cudles creen que son habilidades importantes que las préximas navegadoras deberian recibir
segun la experiencia que han tenido?

Muchas Gracias por la colaboracion brindada.
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APENDICE N°8.

Guia de la Entrevista semiestructurada para identificar actitudes que requiere la
navegadora de Fundacancer para brindar el servicio de acompafiamiento desde el

modelo de navegacion de pacientes. Dirigida a equipo de salud

Fecha: / /

Seudénimo (Nombre falso para proteger la identidad del informante):

Area de Trabajo:

Agenda:
1. Presentacion y exposicion de los objetivos del protocolo
2. Consentimiento Informado
3. Preguntas

4, Agradecimiento y Cierre

Notas para el Facilitador:

& La duracién aproximada de la entrevista serd de treinta minutos.
& La sesidn se realizaré en la sala de sesiones de la direccidn del Hospital Calderén Guardia.

£ Se les explica ademés, que todas las opiniones son vélidas, por lo tanto no existen respuestas
buenas o malas.

& Se velara por la confidencialidad de la informacién y privacidad de las opiniones manifestadas
durante la presente sesion.

£ Se solicita permiso para grabar la entrevista, una vez finaliza la sistematizacién de los datos seran
borrados.

& Se procede luego de esto a presentar los participantes.



182

Prequntas

¢, Cuadl es su formacién: base y especializado?
¢ Cudntos afios de experiencia cuenta en la prestacion de servicios de salud tanto publica o privada?

¢ Ha recibido alguna capacitacién o sensibilizacion en el tema especifico de cancer de mama? (Si la
respuesta es si: Dénde, Cuanto tiempo)

¢Conoce la labor de las voluntarias de Fundacancer? ¢ Cual su opinién al respecto?

Desde su experiencia laboral, ¢Qué actitudes deberia tener una voluntaria que acompafiara a un
paciente con cancer de mama?

Desde su profesién, ;Qué actitudes deberia tener un voluntario que acompafiard a un paciente con
cancer de mama?

Muchas Gracias por la colaboracion brindada.
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APENDICE N°9

Guia de la Entrevista semiestructurada para identificar actitudes que requiere la
navegadora de Fundacancer para brindar el servicio de acompafiamiento desde el
modelo de navegacion de pacientes. Dirigida a navegadoras graduadas de otros

hospitales

Fecha: / /

Seudénimo (Nombre falso para proteger la identidad del informante):

Area de Trabajo:

Agenda:
1. Presentacién y exposicion de los objetivos del protocolo
2. Consentimiento Informado
3. Preguntas

4. Agradecimiento y Cierre

Notas para el Facilitador:

& La duracién aproximada de la entrevista seré de treinta minutos.
& La sesidn se realizara en la sala de sesiones de la direccion del Hospital Calderén Guardia.

¢ Se les explica ademas, que todas las opiniones son vélidas, por lo tanto no existen respuestas
buenas o malas.

¢ Se velard por la confidencialidad de la informacién y privacidad de las opiniones manifestadas
durante la presente sesion. :

£ Se solicita permiso para grabar la entrevista, una vez finaliza la sistematizacién de los datos seran
borrados.

£ Seprocede luego de esto a presentar los participantes.
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Preguntas

¢,Como ha sido la experiencia de Navegacion de Pacientes?

¢,Cuéntos meses de experiencias tiene?

¢, Cudles actitudes cree que fueron importantes recibir en la capacitacién dada por el Proyecto
Mujeres que Salvan Vidas?

¢ Cudles actitudes deberian fortalecerse en la capacitacion que brinda el Proyecto Mujeres que
Salvan Vidas?

¢ Cudles creen que son actitudes importantes que las préximas navegadoras deberfan recibir segtin
la experiencia que han tenido?

Muchas Gracias por la colaboracién brindada.
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APENDICE N°10

Carta de Consentimiento Informado para miembros del equipo de salud del

Hospital Calderén Guardia

Trabajo Final de Graduacién

Licenciatura Promocién de la
Salud

UNIVERSIDAD DE
COSTARICA

Universidad de Costa Rica

FORMULA DE CONSENTIMIENTO INFORMMADO
(Para ser sujeto de investigacion)
“Perfil del voluntariado de Fundacancer para un Servicio de Acompafiamiento en

Promocién de la Salud dirigido a las mujeres con cancer de mama en el Area de
Atraccién del Hospital Calderén Guardia”

Nombre de los Investigadores: Rebeca Alvarado Prado y Allan Bejarano Sandoval.

Nombre del Participante:
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A. PROPOSITO DEL PROYECTO:

Este estudio es realizado por Rebeca Alvarado Prado y Allan Alvarado
Sandoval, ambos estudiantes de la Universidad de Costa Rica como
Trabajo Final de Graduacién para optar al grado de Licenciatura de
Promocién de la Salud. A través de este estudio se pretende Disefiar el
perfil del voluntariado de Fundacancer para un servicio de
acompafiamiento en promocién de la Salud dirigido a las mujeres con
cancer de mama en el area de atraccién del Hospital Calderén Guardia,
a través de la percepcién de algunos miembros del equipo de salud de
centro de salud y voluntarias de Fundacancer y navegadoras graduadas.

B. ¢ QUE SE HARA?
Si acepta participar de este estudio, se realizara lo siguiente:

« Participacién en una entrevista semi-estructurada en la que se conversara
acerca de las habilidades, actitudes y conocimientos que deberia tener una
voluntaria para brindar un servicio de acompafiamiento a la mujer con cancer
de mama segun la dindmica de! Hospital Calderén Guardia. Las sesione seran
grabadas en una cinta de audio bajo el consentimiento de los participantes.

C. RIESGOS:

La participacién en este estudio no causara riesgos a la integridad fisica de los
participantes, Unicamente se la incomodidad o pérdida de la privacidad. En este
apartado los investigaciones estarfa velando por la completa discrecionalidad de
los datos en todas las fases de este estudio.

D. BENEFICIOS:

Como resultado de su particiacién en este estudio, no obtendra ningun beneficio
direto, sin embargo, representa un beneficio directo para el Hospital Calderén
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Guardia, al desarrollar el Perfil de una Voluntaria para desarrollar un servicio de
acompafiamiento a pacientes con cancer de mama (Navegacién de Pacientes).
Por lo tanto, constituye un apoyo a las acciones de los profesionales en ciencias
de la salud y la mejora continua de los servicios de salud. Es posible que los
investigadores puedan apoyar a Funcancer para su incorporacion en el trabajo en
red de la navegacion y por lo tanto este conocimiento beneficiaria a otras
personas en el futuro.

E. Antes de dar su autorizacion para este estudio usted debe haber hablado con
Rebeca Alvarado Prado y Allan Bejarano Sandoval, y estos haberle contestado
satisfactoriamente todas las preguntas respecto a la investigacion. Si quisiera mas
informacién mas adelante, puede obtenerla escribiéndole al tutor de dicha
investigacion, el profesor y doctora Marfa del Rocio Sdenz Madrigal al correo:
saenz.rocio@gmail.com. Ademas, puedo consultar sobre los derechos de los
Sujetos Participantes en Proyectos de Investigacién al CONIS —Consejo Nacional
de Salud del Ministerio de Salud, teléfonos 2233-3594, 2223-0333 extensién 292,
de lunes a viermnes de 8 a.m. a 4 p.m. Cualguier consulta adicional puede
comunicarse a la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica a
los teléfonos 2511-4201 6 2511-5839, de lunes a viernesde 8a.m. a 5 p.m.

F. Recibira una copia de esta formula firmada para su uso personal.

G. Su participacién en este estudio es voluntaria. Tiene el derecho de negarse a
participar o a discriminar su participacién en cualquier momento.

H. Su participaciéon en este estudio es confidencial, los resultados podrian
aparecer en una publicacion cientifica o ser divulgados en una reunién cientifica
pero una manera anonima.
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I. No perdera ningun derecho legal por firmar este documento.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido, toda la infotrmacién descrita en esta férmula, antes de
firmaarla. Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido
contestadas en forma adecuada. Por lo tanto accedo a participar como sujeto de
investigacién para este estudio.

Nombre, Cédula y Firma del participante

Fecha:

Nombre, Cédula y firma de los Investigadores que solicitan el Consentimiento

Fecha:

Nombre, Cédula y Firma de Téstigo.

Fecha:
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APENDICE N°11

Carta de Consentimiento Informado para las voluntarias de Fundacancer

Trabajo Final de Graduacion

RS 4

UNIVERSIDAD DE Licenciatura Promocién de la

COSTARICA

Salud

Universidad de Costa Rica

FORMULA DE CONSENTIMIENTO INFORMMADO
(Para ser sujeto de investigacion)
“Perfil del voluntariado de Fundacancer para un Servicio de Acompafiamiento en

Promocién de la Salud dirigido a las mujeres con cancer de mama en el Area de
Atraccion del Hospital Calderédn Guardia”

Nombre de los Investigadores: Rebeca Alvarado Prado y Allan Bejarano Sandoval.

Nombre del Participante:
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A. PROPOSITO DEL PROYECTO:

Este estudio es realizado por Rebeca Alvarado Prado y Allan Alvarado
Sandoval, ambos estudiantes de la Universidad de Costa Rica como
Trabajo Final de Graduaciéon para optar al grado de Licenciatura de
Promocién de la Salud. A través de este estudio se pretende Disefiar el
perfil del voluntariado de Fundacancer para un servicio de
acompafiamiento en promocién de la Salud dirigido a las mujeres con
cancer de mama en el area de atraccion del Hospital Calderén Guardia,
a traveés de la percepcion de algunos miembros del equipo de salud de
centro de salud y voluntarias de Fundacancer y navegadoras graduadas.

B. ; QUE SE HARA?
Si acepta participar de este estudio, se realizara lo siguiente:

» Participacion en un cuestionario, grupo focal y entrevista semi-estructurada
en la que se conversard acerca de las habilidades, actitudes vy
conocimientos para la identificacion para brindar de un servicio de
acompafiamiento voluntario a la mujer con cancer de mama segun la
dinamica del Hospital Calderén Guardia. Las sesione seran grabadas en
una cinta de audio bajo el consentimiento de los participantes.

C. RIESGOS:

La participacion en este estudio no causara riesgos a la integridad fisica de los
participantes, Unicamente se la incomodidad o pérdida de la privacidad. En este
apartado los investigaciones estaria velando por la completa discrecionalidad de
los datos en todas las fases de este estudio.

D. BENEFICIOS:
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Como resultado de su particiacion en este estudio, no obtendra ningun beneficio
direto, sin embargo, representa un beneficio directo para el Hospital Calderén
Guardia, al desarrollar el Perfil de una Voluntaria para desarrollar un servicio de
acompafiamiento a pacientes con cancer de mama (Navegacion de Pacientes).
Por lo tanto, constituye un apoyo a las acciones de los profesionales en ciencias
de la salud y la mejora continua de los servicios de salud. Es posible que Ios
investigadores puedan apoyar a Funcancer para su incorporacion en el trabajo en
red de la navegacion y por Ilo tanto este conocimiento beneficiaria a otras
personas en el futuro.

E. Antes de dar su autorizacion para este estudio usted debe haber hablado con
Rebeca Alvarado Prado y Allan Bejarano Sandoval, y estos haberle contestado
satisfactoriamente todas las preguntas respecto a la investigacion. Si quisiera mas
informacion mas adelante, puede obtenerla escribiéndole al tutor de dicha
investigacion, el profesor y doctora Maria del Roclo Saenz Madrigal al correo:
saenz.rocic@amail.com. Ademas, puedo consultar sobre los derechos de los
Sujetos Participantes en Proyectos de Investigacion al CONIS —Consejo Nacional
de Salud del Ministerio de Salud, teléfonos 2233-3594, 2223-0333 extensién 292,
de lunes a viemes de 8 am. a 4 p.m. Cualguier consulta adicional puede
comunicarse a la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica a
los teléfonos 2511-4201 6 2511-5839, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

F. Recibira una copia de esta formula firmada para su uso personal.

G. Su participacién en este estudio es voluntaria. Tiene el derecho de negarse a
participar o a discriminar su participacién en cualquier momento.

H. Su participacion en este estudio es confidencial, los resultados podrian
aparecer en una publicacion cientifica o ser divulgados en una reunién cientifica
pero una manera anonima. ’
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I. No perdera ningun derecho legal por firmar este documento.

CONSENTIMIENTO:

He leido o se me ha leido, toda la infotrmacién descrita en esta férmula, antes de
firmaarla. Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido
contestadas en forma adecuada. Por lo tanto accedo a participar como sujeto de
investigacién para este estudio.

Nombre, Cédula y Firma del participante

Fecha:

Nombre, Cédula y firma de los Investigadores que solicitan el Consentimiento

Fecha:

Nombre, Cédula y Firma de Téstigo.

Fecha:
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APENDICE N°12

Carta de Consentimiento Informado para las Navegadoras Graduadas

Trabajo Final de Graduacion

UNIVERSIDAD DE Licenciatura Promocidén de Ia

COSTARICA Salud

Universidad de Costa Rica

FORMULA DE CONSENTIMIENTOU TNFURNIVIADU
(Para ser sujeto de investigacion)
“Perfil del voluntariado de Fundacancer para un Servicio de Acompafiamiento en

Promocién de la Salud dirigido a las mujeres con céncer de mama en el Area de
Atraccion del Hospital Calderén Guardia®

Nombre de los Investigadores: Rebeca Alvarado Prado y Allan Bejarano Sandoval.

Nombre del Participante:
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A. PROPOSITO DEL PROYECTO:

Este estudio es realizado por Rebeca Alvarado Prado y Allan Alvarado
Sandoval, ambos estudiantes de la Universidad de Costa Rica como
Trabajo Final de Graduacion para optar al grado de Licenciatura de
Promocién de la Salud. A través de este estudio se pretende Disefar el
perfil del voluntariado de Fundacancer para un servicio de
acompafiamiento en promocién de la Salud dirigido a las mujeres con
cancer de mama en el area de atraccién del Hospital Calderén Guardia,
a través de la percepcion de algunos miembros del equipo de salud de
centro de salud y voluntarias de Fundacancer y navegadoras graduadas.

B. (. QUE SE HARA?
Si acepta participar de este estudio, se realizara lo siguiente:

e Participacién en una entrevista semi-estructurada en la que se conversara
acerca de las habilidades, actitudes y conocimientos que deberfa tener una
voluntaria para brindar un servicio de acompafiamiento a la mujer con
cancer de mama segln la experiencia en la ejecucion del proyecto de
navegacion.

C. RIESGOS:

La participacion en este estudio no causard riesgos a la integridad fisica de los
participantes, Unicamente se la incomodidad o pérdida de la privacidad. En este
apartado los investigaciones estarfa velando por la completa discrecionalidad de
los datos en todas las fases de este estudio.

D. BENEFICIOS:

Como resultado de su particiacion en este estudio, no obtendra ningun beneficio
direto, sin embargo, representa un beneficio directo para el Hospital Calderon
Guardia, al desarrollar el Perfil de una Voluntaria para desarrollar un servicio de
acompafamiento a pacientes con cancer de mama (Navegacion de Pacientes).
Por lo tanto, constituye un apoyo a las acciones de los profesionales en ciencias
de la salud y la mejora continua de los servicios de salud. Es posible que los
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investigadores puedan apoyar a Funcancer para su incorporacién en el trabajo en
red de la navegacion y por lo tanto este conocimiento beneficiaria a otras
personas en el futuro.

E. Antes de dar su autorizacién para este estudio usted debe haber hablado con
Rebeca Alvarado Prado y Allan Bejarano Sandoval, estos haberle contestado
satisfactoriamente todas las preguntas respecto a la investigacién. Si quisiera mas
informacién mas adelante, puede obtenerla escribiéndole al tutor de dicha
investigacion, el profesor y doctora Maria del Rocio Sdenz Madrigal al correo:
saenz.rocio@gmail.com. Ademas, puedo consultar sobre los derechos de los
Sujetos Participantes en Proyectos de Investigacion al CONIS —Consejo Nacional
de Salud del Ministerio de Salud, teléfonos 2233-3594, 2223-0333 extensioén 292,
de lunes a viemes de 8 am. a 4 p.m. Cualquier consulta adicional puede
comunicarse a la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica a
los teléfonos 2511-4201 6 2511-5839, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

F. Recibira una copia de esta formula firmada para su uso personal.

G. Su participacion en este estudio es voluntaria. Tiene el derecho de negarse a
participar o a discriminar su participacion en cualquier momento.

H. Su participaciéon en este estudio es confidencial, los resultados podrian
aparecer en una publicacion cientifica o ser divulgados en una reunién cientifica
pero una manera anonima.

I. No perdera ningun derecho legal por firmar este documento.
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CONSENTIMIENTO:

He leido o se me ha leido, toda la infotrmacidon descrita en esta fédrmula, antes de
firmaarla. Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido
contestadas en forma adecuada. Por lo tanto accedo a participar como-sujeto de
investigacion para este estudio.

Nombre, Cédula y Firma del participante

Fecha:

Nombre, Cédula y firma de los Investigadores que solicitan el Consentimiento

Fecha:

Nombre, Cédula y Firma de Téstigo.

Fecha:



