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RESUMEN
Fundamentos: La mayor autonomía y el protagonismo de las mu-

jeres con cáncer de mama en las decisiones sobre su salud son aspectos
recientes en su asistencia sanitaria. El objetivo del trabajo es identificar
y caracterizar los elementos que influyen en la toma de decisiones tera-
péuticas de las mujeres.
Métodos: Metodología cualitativa de tipo fenomenológico. Mues-

treo teórico intencionado que incluyó a 70 mujeres diagnosticadas de
cáncer de mama. Se realizaron 45 entrevistas y 3 grupos focales entre
octubre de 2009 y julio de 2010 en 15 Comunidades Autónomas espa-
ñolas. Análisis basado en los principios de la grounded theory con el
apoyo del programa Atlas.ti v6.1.
Resultados: Las pacientes se muestran proclives a tomar un papel

activo o pasivo en la toma de decisiones dependiendo de la edad, la in-
formación disponible, su autovaloración como agente capaz de decidir
y la importancia relativa al aspecto estético. A medida que avanza la en-
fermedad se puede producir un cambio en la posición de las mujeres,
desde una postura inicial pasiva a una posición más activa. La actitud
de los profesionales sanitarios frente a la toma de decisiones comparti-
da y la información que ofrecen influye en la participación de las pa-
cientes mientras que la familia juega un papel fundamental como apoyo
o refuerzo en sus decisiones.
Conclusiones: La postura ante la toma de decisiones de las mujeres

con cáncer de mama es muy variable, cobrando especial importancia la
situación emocional, nivel de información disponible y la influencia del
entorno.
Palabras clave: Cáncer de mama. participación de las pacientes.

Preferencias de las pacientes. Estudio cualitativo. Toma de decisiones
compartidas.
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ABSTRACT
Shared Decision Making in Breast
Cancer. Womens' Attitudes

Background: The patient autonomy and the greater role for women
with breast cancer in the decisions about their health are recent issues in
healthcare. The objective of this work is to identify and characterize the
elements that influence them in treatment decisions.
Methods: A phenomenological type qualitative study. Theoretical

Sampling included 70 women diagnosed with breast cancer. 45 semi
structured interviews and 3 focus groups were performed between Octo-
ber 2009 and July 2010 in 15 regions of Spain. The analysis was based
on the principles of grounded theory with the support of Atlas.ti v6.1.
Results: Patients are likely to take an active or passive role regar-

ding decision-making depending on different variables such as their age,
the information available, their self-assessment as capable agents to
make decisions and the relative importance given to physical appearan-
ce. As the disease progresses, it can cause a change in women attitude,
from an initially passive attitude to a more active role. The attitude of
health professionals concerning shared decision-making and the infor-
mation they offer determines patient participation while the family plays
an essential role as a support or reinforcement of decisions made by
patients.
Conclusions: The patients’ attitude regarding the decision-making

of patients is very variable, becoming increasingly important the emo-
tional status, the level of information available and the influence of the
context.
Key words: Breast neoplasms. Patient participation. Patient prefe-

rences. Qualitative research. Decision making.
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INTRODUCCIÓN

A pesar de la reciente disminución de las
tasas de incidencia del cáncer de mama, en
la actualidad sigue siendo uno de los tipos
de cáncer más comunes en España1. Supone
el 18,2% de las muertes por cáncer en la
mujer y la primera causa de muerte en muje-
res entre 40 y 55 años. Para el año 2012 se
estimaron 6.200 muertes debidas al cáncer
de mama y 27.000 diagnósticos nuevos
entre las mujeres españolas2. No obstante,
pese a estos altos datos de incidencia, su
tasa de mortalidad se reduce como conse-
cuencia de los avances diagnósticos y tera-
péuticos y de la instauración de programas
de diagnóstico precoz1,3-5. Sin embargo, la
aplicación de procedimientos terapéuticos
agresivos y sus efectos secundarios provo-
can un impacto en la imagen corporal y tie-
nen una notable influencia en la calidad de
vida de las mujeres6-10.

Actualmente, estamos viviendo un
momento histórico caracterizado por la
extensión de los derechos individuales de
los pacientes en el ámbito sanitario11,12. Este
reconocimiento legal y social se inició en
1973 con la aprobación de la Carta de dere-
chos del Paciente por parte de laAsociación
Americana de Hospitales13 y la Carta de
Ottawa de 1986 para la Promoción de la
Salud14, estableciendo un marco legislativo
que posibilita un papel más autónomo y pro-
tagonista de los pacientes15. En definitiva,
son considerados “agentes” activos, autóno-
mos, libres y responsables de su propia
salud. Si bien esta transformación ha sido
paulatina, está modificando las relaciones
entre profesionales sanitarios y pacientes.

Además, en las últimas décadas, se han
producido importantes avances científicos
que junto al desarrollo de nuevas técnicas
diagnósticas, modalidades de aplicación y
opciones de tratamiento, hace más compleja
la toma de decisiones de los pacientes sobre
los aspectos relacionados con su salud16

que, en último término, están condicionadas

por sus valores, preferencias y preocupacio-
nes17. El desarrollo de un proceso de toma
compartida de decisiones (TDC), en el que
se muestra a los pacientes información com-
prensible sobre la enfermedad, las diferen-
tes opciones de diagnóstico y/o tratamiento,
con sus correspondientes riesgos y benefi-
cios, podría ayudar a una mayor implicación
en la toma de decisiones por parte de los
pacientes18-20 e incrementar la satisfacción
con el proceso asistencial y sus resulta-
dos21. En este sentido, numerosos estudios
muestran que cuando las mujeres diagnosti-
cadas de cáncer de mama participan junto a
los profesionales sanitarios en la elección
terapéutica, aportan sus valores, preferen-
cias y preocupaciones respecto a su expe-
riencia con la enfermedad, así como los
aspectos que más le importan de las inter-
venciones (beneficios, riesgos y demás
implicaciones), aumenta su satisfacción con
el proceso terapéutico y se obtienen mejores
resultados clínicos22. Para un mayor éxito
de esta comunicación médico-paciente y
como apoyo a los profesionales sanitarios,
en los últimos años ha aumentado la utiliza-
ción de Herramientas de Ayuda para la
Toma de Decisiones (HATD)23. Las HATD
son instrumentos complementarios a los
consejos médicos y no deben reemplazar el
trabajo de los profesionales sanitarios24. Se
pueden desarrollar en papel, en formato
audiovisual o interactivo a través de bases
de datos informatizados o páginas web. Una
reciente revisión sistemática desarrollada
por la biblioteca Cochrane concluye que las
HATD mejoran el proceso de toma de deci-
siones de los pacientes sobre el tratamiento,
aumentan de manera efectiva el conoci-
miento sobre la enfermedad y los tratamien-
tos, disminuyen los conflictos asociados
con la decisión y reducen la proporción de
personas que permanecen pasivas en el pro-
ceso de toma de decisiones23.

El cáncer de mama representa una situa-
ción médica de especial interés para la
implementación de la TDC y las HATD. No
obstante, a pesar de los efectos positivos
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que han demostrado las HATD en estudios
previos, en la actualidad no se ha alcanzado
la generalización de su implementación en
la asistencia sanitaria, reflejo de que no
existe un uso extendido de estas interven-
ciones en Europa ni en el resto del mundo25.

Algunos estudios reflejan que los clínicos
no suelen implicar habitualmente a los
pacientes en el proceso de TDC en la medi-
da que estos lo desearían y a menudo subes-
timan sus preferencias para participar en el
proceso de toma de decisiones26-28. La infor-
mación que el clínico proporciona a pacien-
tes y familiares puede ser escasa y el pacien-
te puede necesitar más información y expli-
caciones de la que recibe29. En este sentido,
es necesario evaluar explícitamente cuál es
el nivel de información e implicación que
desean asumir los pacientes y familiares
durante el proceso de toma de decisiones
relacionadas con su salud.

Las diferentes opciones de tratamiento
(cirugía radical o conservadora, radiotera-
pia, quimioterapia, terapia hormonal) y sus
combinaciones, ofrecen un marco complejo
para la toma de decisiones, debido a que se
deben considerar diversos aspectos de gran
relevancia para las mujeres, como el impac-
to psicológico en la autoimagen, la fertili-
dad, la probabilidad de recidiva o los efec-
tos adversos de las diferentes terapias9,10,30.
En este contexto, las HATD pueden suponer
un importante elemento de apoyo para las
personas con cáncer de mama, como se ha
demostrado en un estudio reciente en Espa-
ña, en el que se ha validado una HATD
sobre el abordaje terapéutico de esta enfer-
medad en el estadio inicial, en el que se han
obtenido resultados favorables en términos
de aceptabilidad por parte de las pacientes,
aumento de su nivel de conocimiento, dis-
minución del conflicto decisional, facilitan-
do la labor en consulta y la comunicación
entre profesionales sanitarios y pacientes31.

En esta línea, el presente estudio se llevó
a cabo para explorar las experiencias, nece-

sidades y preocupaciones de las personas
con cáncer de mama en España, así como
sus creencias, motivaciones, actitudes, nivel
de conocimiento y predisposición para par-
ticipar en el proceso de TDC en la práctica
clínica. Este estudio sirve de base para el
desarrollo y posterior evaluación de la efec-
tividad de una HATD para pacientes con
cáncer de mama teniendo en cuenta sus
necesidades, valores y preferencias. Asi-
mismo, la información que se obtenga se
incorporará en una Plataforma Web de Ser-
vicios Integrados para promover el conoci-
miento, la autonomía y la participación acti-
va de las mujeres con cáncer de mama
(PyDEsalud.com)32.

El objetivo de este estudio es identificar y
caracterizar los aspectos y necesidades per-
sonales más relevantes para las mujeres con
cáncer de mama que se encuentran en dis-
tintas fases de la enfermedad, que pudieran
influir, favorecer o dificultar el proceso de
TDC sobre su enfermedad. Asimismo, se
pretende analizar aquellos otros aspectos
del entorno que pudieran ejercer un papel en
este proceso y su influencia en la implemen-
tación de la TDC en la práctica clínica.

SUJETOS Y MÉTODOS

Diseño. Estudio realizado con metodolo-
gía cualitativa de tipo fenomenológico. En
este paradigma analizamos un fenómeno
social a través del significado de las expe-
riencias y comportamientos de las personas
que lo viven en un contexto determinado33.

El uso de métodos cualitativos permite un
acercamiento a la realidad concreta de las
participantes en el estudio, a sus formas de
construcción y expresión, poniendo el acen-
to en las interpretaciones y las vivencias de
las mujeres con cáncer de mama sobre su
propia participación en la toma de decisio-
nes. Esta forma de abordar la investigación,
responde a preguntas de investigación cuyo
interés se centra en el conocimiento intenso
y profundo más que extenso y generalizable
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del mismo, aportando una perspectiva dife-
rente a la bibliografía existente sobre el
tema de estudio.

Participantes y selección de la mues-
tra. La selección de las participantes se
realizó en base a un muestreo teórico inten-
cionado34. La tabla 1 muestra los criterios
teóricos de selección: comunidad autóno-
ma (CCAA), edad, año de diagnóstico, tipo
de cirugía y nivel educativo. Se consideró
pertinente incluir estos criterios para obte-
ner diferentes puntos de vista sobre la toma
de decisiones de las mujeres. Fueron revi-
sados y aceptados por un comité asesor for-
mado por especialistas en oncología, gine-
cología, epidemiología, medicina preventi-
va, psicología, enfermería, gestores sanita-
rios y representantes de asociaciones de
pacientes. No se planteó a priori un rango
de edad de las participantes ni se considera-
ron explícitamente criterios de exclusión.
Sin embargo, las personas responsables de
la selección valoraron que la situación psi-
cológica de las mujeres o la avanzada edad
no fuera un impedimento para el adecuado
desarrollo de las entrevistas y/o de los gru-
pos focales.

En el estudio participaron 70 mujeres
diagnosticadas de cáncer de mama de 15
CCAA: Andalucía, Aragón, Asturias, Islas
Baleares, Islas Canarias, Cantabria, Casti-
lla-La Mancha, Cataluña, Comunidad
Valenciana, Extremadura, Galicia, Madrid,
Murcia, Navarra y País Vasco.

La selección fue realizada por médicos
de atención primaria, oncólogos, enferme-
ras y asociaciones de pacientes. También se
utilizó la técnica de “bola de nieve”, donde
un informante nos da la referencia de otro
con información potencialmente rica para
los objetivos del estudio. Sólo una persona
rechazó finalmente la realización de la
entrevista. Las personas que llevaron a
cabo el trabajo de campo no conocían per-
sonalmente a las participantes.

Recogida de información. Se realiza-
ron 45 entrevistas personales semiestructu-
radas y 3 grupos focales. Con las entrevistas
obtenemos información extensa y profunda
sobre el contexto individual de cada partici-
pante, mientras que los grupos focales, rea-
lizados a posteriori, nos permitieron anali-
zar la interacción y las ideas opuestas o
compartidas en el transcurso de las sesiones,
además de contrastar los discursos surgidos
en las entrevistas individuales. Ambas téc-
nicas permiten extraer información acerca
de las creencias, motivaciones, actitudes y
comportamientos relativos de la toma de
decisiones en el proceso de la enfermedad.
El trabajo de campo se realizó de octubre de
2009 a julio de 2010 por tres investigadores
con experiencia en la aplicación de la meto-
dología cualitativa. Una antropóloga médi-
ca y dos sociólogos fueron los responsables
de realizar las entrevistas. Los grupos foca-
les fueron moderados por un sociólogo, con
el apoyo de una observadora con formación
en psicología.

Ambas técnicas fueron desarrolladas con
el mismo guión de preguntas abiertas (ane-
xo 1). El trabajo de campo y el análisis se
realizó simultáneamente con el fin de orien-
tar el muestreo, dándose por concluido una
vez alcanzado el criterio de saturación teóri-
ca. De las 45 entrevistas, 32 fueron realiza-
das en las viviendas de las mujeres, 7 se rea-
lizaron en instalaciones de asociaciones de
pacientes, 2 en hoteles, 2 en el trabajo de las
pacientes y 2 en casas de amigas de las
pacientes. La duración de las entrevistas
osciló entre 1 y 3 horas y fueron grabadas en
formato de audio y/o video dependiendo de
la aceptación de las participantes. Los tres
grupos focales fueron realizados en instala-
ciones de los servicios sanitarios en Teneri-
fe, Barcelona y Madrid.

Análisis de la información. El análisis
se basó en los principios de la teoría funda-
mentada35,36 (grounded theory). Este enfo-
que intenta ir más allá de la descripción,
generando una interpretación a través de las
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opiniones de las participantes. Esta teoría es
“fundamentada” en el sentido de que los
resultados son inductivamente derivados de
la información aportada por las participan-
tes.

El trabajo de campo y el análisis fue rea-
lizado por dos sociólogos y un antropólogo.
Uno de los sociólogos realizó cinco entre-
vistas y moderó los tres grupos focales.
Mientras que los otros dos investigadores

realizaron veinte entrevistas cada uno. Las
entrevistas y los grupos focales fueron
transcritos de forma literal por una persona
con experiencia en este trabajo y revisados
por los investigadores en una primera lectu-
ra. Además, las transcripciones fueron
enviadas a cada una de las participantes por
correo electrónico para subsanar posibles
errores en la transformación del audio al
texto, fueron devueltos por la misma vía sin
recibirse sustanciales modificaciones. Los

Tabla 1
Características de las mujeres participantes

Edad Nivel de estudios CCAA Año de diagnostico Tratamiento

Menos de 35 años
1 Primarios
4 Secundarios
3 Universitarios

2 Islas Canarias
1 Castilla-La Mancha
1 Cataluña
2 Madrid
1 Murcia
1 Navarra

8 a partir de 2006 2 Mastectomía
6 Tumorectomía

De 36 a 45 años
5 Primarios
8 Secundarios
11 Universitarios

1 Andalucía
5 Islas Canarias
8 Cataluña
1 Comunidad Valenciana
7 Madrid
1 Navarra
1 País Vasco

4 de 2001 a 2005
20 a partir de 2006

12 Mastectomía
12 Tumorectomía

De 46-55 años
4Primarios
54 Secundarios
7 Universitarios

1 Asturias
2 Andalucía
2 Islas Baleares
2 Islas Canarias
1 Castilla La Mancha
4 Cataluña
1 Comunidad Valenciana
1 Extremadura
1 Madrid
1 Navarra

3 antes de 1995
4 de 1996 a 2000
3 de 2001 a 2005
6 a partir de 2006

9 Mastectomía
7 Tumorectomía

De 56-65 años
5Primarios
8 Secundarios
5 Uni

1 Andalucía
2 Aragón
1 Asturias
1 Islas Baleares
3 Islas Canarias
1 Cantabria
1 Castilla La Mancha
3 Cataluña
2 Galicia

5 antes de 1995
3 de 1996 a 2000
3 de 2001 a 2005
7 a partir de 2006

14 Mastectomía
4 Tumorectomía

Más de 66 años

3Primarios

1 Universitarios

1 Andalucía
1 Islas Canarias
1 Cataluña
1Extremadura

2 Antes de 1995
1 De 2001 a 2005
1 A partir de 2006 4 Mastectomía
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investigadores se dividieron el trabajo
encargándose de codificar las entrevistas y
grupos focales realizados por cada uno de
ellos. Las transcripciones fueron integradas
en el programa de análisis cualitativo
Atlas.ti v.6.1 para el manejo de los datos y el
desarrollo del proceso de análisis.

En una primera fase, cada una de las
transcripciones fue leída en profundidad por
cada investigador para, posteriormente,
codificarlas identificando aquellos temas
emergentes que tuvieran relación con los
objetivos del estudio. Una vez terminado el
proceso de codificación por parte de los tres
investigadores por separado, se pusieron en
común los listados de códigos, fundiendo y
renombrando algunos códigos para la elabo-
ración del listado definitivo. Posteriormen-
te, en una segunda fase del análisis, uno de
los investigadores comparó y agrupó en
categorías analíticas todos los códigos, sien-
do esta tarea supervisada por los otros dos
investigadores, garantizando de esta manera
la reflexividad y la triangulación de los
datos. El informe de resultados fue enviado
a dos oncólogos miembros del comité ase-
sor que respondieron a las dudas de los
investigadores del estudio sobre aspectos
clínicos.

Las citas más representativas para la ela-
boración de los resultados están incluidas en
la tabla 2, 3 y 4.

Aspectos éticos. El estudio fue aprobado
por el Comité Ético del Hospital Universita-
rio Insular Materno Infantil de Gran Canaria
y del Hospital Universitario Nuestra señora
de Candelaria de Tenerife. Todas las muej-
res participaron de forma voluntaria, leyen-
do y firmando en cada caso un consenti-
miento informado que incluía los objetivos
del estudio, en qué consistía su participa-
ción y la protección de los datos de acuerdo
con la Ley Orgánica 15/1999 de Protección
de Datos de Carácter Personal37.

Todos los materiales escritos y audio-gra-
bados fueron custodiados bajo llave y/o cla-

ve con acceso único y restringido al equipo
investigador, garantizando de esta manera la
confidencialidad de la información. En la
primera lectura se eliminaron de las trans-
cripciones todas aquellas referencias a per-
sonas o instituciones que pudieran identifi-
car a la persona entrevistada.

RESULTADOS

El rol de la mujer

El tratamiento del cáncer de mama es un
proceso en el que se presentan diferentes
fases. Algunas mujeres reconocieron que en
determinados momentos en los que se les
pedía su participación en la toma de decisio-
nes, no se encontraban psicológicamente
preparadas para ello, evitando recibir infor-
mación, apareciendo en los discursos térmi-
nos como “shock” o “golpe” para definir
este momento. Consideraban que en ese
periodo, la información sobre las caracterís-
ticas de la enfermedad, la supervivencia con
cada uno de los tratamientos y los efectos
secundarios asociados podría ser contrapro-
ducente para ellas, produciendo sensaciones
de miedo y estrés. En ocasiones, esta situa-
ción se debía al escaso tiempo disponible
entre el diagnóstico y el inicio de los trata-
mientos, que dificultaba la asimilación de su
nueva condición. No obstante, se puede
apreciar como, a medida que se desarrolla el
tratamiento, el impacto psicológico del
diagnóstico se reduce y aumenta la voluntad
de obtener información, influyendo en su
deseo de participación en el proceso de la
TDC. Algunas personas, en los primeros
meses tras el diagnóstico, reconocían dele-
gar en el profesional sanitario todas las deci-
siones terapéuticas, sin embargo, a medida
que transcurría el proceso de tratamiento,
asimilaban la nueva situación, demandaban
información, y asumían una posición más
activa en la gestión de su enfermedad. La
dinámica que se establece en la relación
médico-paciente también generaba cambios
en el modo en que las mujeres afrontaban
los distintos tratamientos, aceptaban y/o
tomaban decisiones en las diferentes etapas
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del proceso asistencial. Se observaron
mujeres que acudían a las visitas médicas
decididas por una opción determinada
susceptible de modificarse a medida que
transcurrían las visitas y recibían más
información. Asimismo, la edad y la for-
mación se identificaron como posibles
variables que condicionaban la voluntad
de participación, siendo las personas más
jóvenes y con un mayor nivel educativo
las más proclives a participar en el proce-
so de TDC, probablemente como reflejo
de la transformación cultural que han
experimentado las mujeres en las últimas
décadas, a partir del cual toman un papel
cada vez más protagonista en sus decisio-
nes en todos los ámbitos sociales. En el
caso del lugar de residencia, los resulta-
dos muestran que las diferencias en
recursos y oferta asistencial entre las dis-
tintas CCAA condicionan las opciones
terapéuticas y por consiguiente la TDC.
Por otra parte, las personas que tuvieron
recidiva o un segundo cáncer, a partir de
la experiencia adquirida señalaban que
deseaban tener mayor protagonismo en
las decisiones. No obstante, el cambio
hacia una mayor participación en las
decisiones no ocurre necesariamente con

el paso del tiempo y el avance del proce-
so asistencial. El discurso predominante
en las participantes siguió siendo el de
delegar en su médico las decisiones,
basándose en el argumento de carecer de
formación respecto al conocimiento
científico del cuerpo, los tratamientos y
la manera de recuperar su salud, por este
motivo consideraban que ellas no podían
tomar este tipo de decisiones, pidiendo al
profesional sanitario que se pusiera en su
lugar, para ayudarlas a elegir las opciones
más convenientes para su caso, basando
su decisión en la opción recomendada.
En ocasiones, los profesionales sanita-
rios ofrecían a algunas pacientes la posi-
bilidad de decidir entre dos o más opcio-
nes de tratamiento. Sin embargo, éstas no
deseaban tomar una posición activa, lle-
gando incluso a considerar que contradi-
ciendo la opinión de los médicos estarían
cometiendo una imprudencia y probable-
mente estarían poniendo en peligro su
vida. Este hecho refleja que por parte de
estas pacientes no se comprendía el con-
cepto de la TDC. Además, algunas parti-
cipantes deseaban obtener una opinión
consensuada por parte del equipo médi-
co, destacando la inseguridad que gene-
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“No sabes realmente qué decisión tomar, porque sí, te dan opción, pero no sabes”. (Islas Canarias, grupo fo-
cal, 48 años).
“Para ser partícipe evidentemente nos falta una educación más amplia, pienso que hay que confiar en el mé-
dico pero también tienes que moverte tú”. (Cataluña, entrevista, 47 años).

“Yo le voy a hacer caso a los médicos, voy a hacer lo que ellos digan, voy a seguir las pautas que ellos mar-
quen y una vez que salga de esto pues ya, tomaré las riendas yo”. (Islas Canarias, entrevista, 45 años).
“Al principio tuve un momento de rebeldía en el que no quería ponerme la quimioterapia, hasta que el mé-
dico estuvo hablando conmigo un rato y me convenció”. (Galicia, entrevista, 59 años).
“Desde mi punto de vista yo no puedo decidir nada, el que tiene que decidir es el médico que es el que sabe”.
(Madrid, entrevista, 56 años).

“Muchas veces la mujer al profesional le pregunta: ¿si fuera su madre usted qué decidiría?”. (Madrid, en-
trevista, 57 años).

“No me sentí segura, porque claro, luego está el problema de que no todos están de acuerdo”. (Asturias, en-
trevista, 47 años).
“Me estoy volviendo como más exigente, ahora exijo más, la primera vez vas un poquitín perdida pero la se-
gunda vez tienes mucha más información”. (Aragón, entrevista, 60 años).

Tabla 2
El rol de la mujer
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raban aquellos profesionales que mostraban
opiniones dispares en la recomendación de
opciones terapéuticas. En este sentido, es
interesante señalar la diferente percepción
de pacientes y profesionales sanitarios res-
pecto al ofrecimiento de diversas opciones
terapéuticas. Mientras que para los profe-
sionales consiste en una forma de reducir la
incertidumbre en los resultados de los trata-
mientos, valorando beneficios y riesgos de
los mismos, para algunas pacientes esta
modalidad puede transmitir inseguridad por
carecer de una opción unívoca.

En el extremo opuesto se encuentran
aquellas mujeres que optaron de forma deci-
dida por una determinada opción quirúrgi-
ca, contradiciendo, en ocasiones, la opción
recomendada por parte de los profesionales
sanitarios. En esta posición hubo mujeres
que optaron por la mastectomía en lugar de
la tumorectomía ante el temor a una recidi-
va y mujeres que prefirieron ésta opción por
motivos estéticos. Hemos identificado
cómo el aspecto estético influye de manera
fundamental en el bienestar psicológico de
la paciente o, bien, siendo un aspecto central
de la salud psicosocial, condiciona también

las decisiones terapéuticas y/o quirúrgicas.
En definitiva, observamos que existe una
serie de condicionantes que las mujeres tie-
nen en cuenta para valorar las opciones tera-
péuticas, en base a las consecuencias físicas
y psicológicas de las mismas. Para poder
tener una participación más activa, algunas
mujeres demandaban una mayor y mejor
información por parte de los profesionales
sanitarios. Destacaba la importancia del
desarrollo de acciones formativas diseñadas
de forma personalizada, ya que no todas las
personas tienen la posibilidad de acceder y
de comprender de igual manera los recursos
informativos que les ofrecen.Además, antes
de transmitir información, recomendaban
realizar una evaluación individualizada de
cada paciente, para proveer el tipo y la can-
tidad de información adecuada para cada
momento del proceso.

El rol de los profesionales sanitarios

Las participantes señalaron que algunos
profesionales dificultan la posición activa
de las pacientes y en último término son los
únicos que toman las decisiones terapéuti-
cas sin tener en cuenta las preferencias de

Tabla 3
El rol de los profesionales sanitarios

“El ginecólogo iba con prepotencia, iba muy de superior, o sea, de que él era el que sabía”. (Cataluña, entrevista,
58 años).

El cirujano pensó que igual podía intervenirme de las dos mamas, pero eso no me lo llegaron a decir, se lo dijeron a
mi marido, a los familiares, pero yo no lo sabía”. (Extremadura, entrevista, 70 años).

- “No me dieron opción a que este tratamiento o el otro. Yo sé que en V sí que dependiendo el tipo de cáncer que ten-
gas y de las biopsias, te dan opciones a tratamientos pioneros o tratamientos tradicionales”. (Cantabria, entrevista,
61 años).

- “El doctor me dio la opción, me habló, me dijo, siempre todo despacito y que lo entendí muy bien. Me dijo que te-
nía dos opciones, quimioterapia o radioterapia”. (Islas Baleares, entrevista, 60 años).

- “A mí lo que no me pareció justo es que no me dieran la opción”. (Islas Canarias, grupo focal, 61 años).
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las pacientes. Se identificaron casos donde
los profesionales tomaron las decisiones en
cuanto a la opción quirúrgica o la recons-
trucción de la mama en el propio quirófano,
impidiendo a las pacientes la posibilidad de
participación en las decisiones. Por otra par-
te, hubo profesionales que promueven la
participación de las pacientes en la toma de
decisiones, siendo valorados positivamente
por parte de las pacientes, porque se sienten
protagonistas en las decisiones que afectan
a su salud. Además, se sienten satisfechas al
recibir información sobre diferentes aspec-
tos, como la efectividad de los tratamientos,
los efectos secundarios y el impacto en la
calidad de vida.

El rol de la familia

Las pacientes reconocían la importancia
de la opinión de la familia, fundamental-
mente de la pareja, en aquellos tratamientos
que tienen un impacto sobre la imagen cor-
poral que tienen implicaciones en la vida
afectivo-sexual como es el tipo de cirugía y
la reconstrucción mamaria. Las pacientes
normalmente compartían las decisiones con
los familiares, que asumían un rol de acom-
pañamiento y ayudaban a valorar los benefi-
cios y riesgos en este tipo de decisiones.
Sobre la reconstrucción, en ocasiones la
mujer y su familia tenían diferentes postu-
ras. Mientras que los familiares no eran par-
tidarios de la cirugía reconstructiva, por los
riesgos que podría conllevar, la paciente
consideraba que estos riesgos eran asumi-

bles para sentirse a gusto con su imagen cor-
poral, ya que mejoraría su bienestar emocio-
nal.

DISCUSIÓN

Nuestros resultados muestran como el
impacto de la noticia del diagnóstico, la
edad, el nivel educativo, la importancia del
aspecto estético, la oferta asistencial de
cada territorio, el nivel de información dis-
ponible, la posición de los médicos ante la
participación de las pacientes y la opinión
de la familia, son elementos que juegan un
papel decisivo en la voluntad de las pacien-
tes para tomar decisiones sobre su propia
salud.

La toma de decisiones terapéuticas cons-
tituye un proceso, en el que la participación
activa y el mejoramiento y/o el afianza-
miento de la relación paciente-equipo asis-
tencial es decir, el dialógo y el vínculo de
confianza, van conformándose a medida
que se abordan o superan las diferentes
fases.

El hecho de que las mujeres que partici-
paron en este estudio acudieran a la consul-
ta decididas a realizar determinada opción
terapéutica y que ésta sea susceptible de ser
modificada en el encuentro clínico, es un
aspecto positivo y esperable de dicho proce-
so. Que se denomine TDC significa justa-
mente que ésta se contruye y que es compar-
tida, debe consistir en un diálogo abierto en
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Tabla 4
El rol de la familia

- “Miré a mi marido y le dije, ¿qué hacemos?, ¿dejamos conservadora y luego más adelante hace falta quitar se
quita?, pues sí, entonces decidimos eso, que fuera conservadora”. (Navarra, entrevista, 33 años).

- “Mi marido era partidario de que pasara por quirófano las veces imprescindibles y mi madre también, pero hay
cosas que parece que la gente de fuera no va a acabar de entender. Fui a hacerme la reconstrucción en contra de
todos pero me da igual, en aquel momento estaba convencida de que yo quería esto, bueno, te sientes mejor por el
hecho de poderte vestir de una manera más normal”. (Cataluña, entrevista, 55 años).
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el que la paciente exprese sus referencias,
valores y necesidades, y el equipo médico la
asesore en las cuestiones específicas como
beneficios y riesgos en su caso particular.
Los dos actores en dicha relación deben ser
los protagonistas. El transcurso del tiempo y
la experiencia previa en las instancias de
toma decisiones terapéuticas, son elementos
o factores que promueven una mayor parti-
cipación activa y autonomía, pero no son
determinantes, ya que algunas mujeres
siguen prefiriendo que el médico o el equipo
profesional sea unilateralmente el responsa-
ble de dichas decisiones. Sobre el aspecto
del rol de la familia se observa que mientras
que esta puede dar prioridad a salvaguardar
la vida de su ser querido y evitar mayores
exposiciones a riesgos (como la cirugía
reconstructiva), para la mujer, una vez que
su vida no corre peligro, empieza a preocu-
parse por otras cuestiones que influyen
directamente en su calidad , como es la ima-
gen corporal.

En las últimas décadas, desde las institu-
ciones sanitarias se están dando pasos para
una mayor participación de los pacientes en
la toma de decisiones. A pesar de estos
esfuerzos, en la realidad asistencial, pode-
mos identificar e inferir que posiblemente
nos encontramos en un momento de transi-
ción entre un modelo tradicional de aten-
ción paternalista hacia un modelo de aten-
ción más participativo. En esta línea, los
resultados de otros estudios demuestran que
tras el diagnóstico de cáncer de mama y al
comienzo del tratamiento, las mujeres tie-
nen grandes necesidades de información38,39

y también se puede observar que en los últi-
mos años el porcentaje de personas que
delegan la decisión en el médico ha ido dis-
minuyendo de manera significativa40. Una
reciente revisión sistemática señala que el
nivel de información obtenida por parte de
las pacientes influye en la voluntad de parti-
cipación en las decisiones sobre su salud41.
Por lo tanto, aquellas personas con escasa
información sobre su patología tienen
mayores dificultades para tomar decisiones,

delegando este papel en los profesionales
sanitarios, considerando que éstos son los
que tienen la suficiente formación para
tomarlas42.

No obstante, la evidencia científica
muestra que la cantidad de información no
explica de forma directa la voluntad de par-
ticipación de los pacientes (a más informa-
ción más participación), dado que puede ser
una condición necesaria pero no suficiente.
En este sentido, es evidente que se trata de
un proceso más complejo en el que tienen
decisiva importancia aspectos personales,
como la edad y el desarrollo de una actitud
activa o de mayor autonomía en las decisio-
nes respecto a su cuerpo y su salud. En este
proceso cobra crucial importancia la situa-
ción emocional de las pacientes, que debe
ser evaluada por los profesionales sanitarios
de forma individualizada43, y el tiempo dis-
ponible para tomar las decisiones, que pue-
de facilitar la asunción de una posición acti-
va por parte de las mismas44. Además, juega
un papel central la postura activa o pasiva de
los pacientes en sus decisiones sobre la
enfermedad45 la manera de informar por
parte de los profesionales sanitarios y su
implicación con el modelo de TDC46. Los
profesionales deberían comprender y expli-
car a los pacientes los beneficios asociados
a tomar una posición activa47 e incluir sus
preferencias y valores en el proceso de la
toma de decisiones48. En definitiva, es nece-
sario que sean agentes promotores de la
autonomía de los pacientes49,50, formándose
en mejorar la comunicación con ellos51,52 y
podrían apoyarse en HATD que pueden
facilitar esta tarea40.

Este estudio se inscribe dentro de una
serie de investigaciones tendentes a identifi-
car los distintos posicionamientos, creen-
cias y prácticas de los diversos actores
sociales involucrados directa o indirecta-
mente en la relación terapéutica respecto a
la TDC, con el propósito de promover el
conocimiento, la autonomía y la participa-
ción activa de las personas sobre sus proble-
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mas de salud. Esta información puede ayu-
dar a las instituciones sanitarias a realizar un
mejor abordaje de la participación de las
pacientes.Además, a través de la valoración
de las mismas acerca del rol de los profesio-
nales sanitarios y de la familia respecto a la
toma de decisiones, se podrían desarrollar
acciones que impliquen una mayor conso-
nancia entre todos los actores del proceso.
En este sentido, para conocer estos aspectos
proponemos la realización de estudios con
metodología cualitativa que contengan la
visión de los profesionales sanitarios y de la
familia respecto a la TDC, que permitan
complementar los resultados de este trabajo.
Aunque este estudio aporta cierta profundi-
dad porque permite comprender, desde la
perspectiva de las mujeres la forma de inter-
pretar el fenómeno estudiado de manera
contextualizada, se trata de un estudio de
carácter exploratorio. En futuras investiga-
ciones podrían completarse los resultados
aquí obtenidos con enfoques metodológicos
cuantitativos para alcanzar un mayor nivel
de amplitud y generalización. Además, no
consideramos a priori tener en cuenta la
variable pareja/estado civil como un criterio
de inclusión, siendo un elemento que puede
configurar comportamientos y actitudes de
las pacientes, si bien con una muestra tan
amplia obtuvimos discursos de mujeres que
viven en pareja y otras que viven solas, con-
sideramos que cometimos un error en el
diseño y por lo tanto se trata de una limita-
ción del estudio.

La cantidad y la calidad de la información
que los profesionales sanitarios ofrecen a
los pacientes es un factor que puede incre-
mentar su participación en la toma de deci-
siones sobre su salud, sin embargo, se debe
asumir que algunas mujeres siguen prefi-
riendo delegar estas decisiones en los profe-
sionales sanitarios. Las preferencias de las
pacientes no son fáciles de predecir y no se
correlacionan necesariamente con la edad,
el sexo, el nivel educativo o la clase social,
siendo necesario un enfoque individualiza-
do de atención a estos aspectos25,40. Ade-

más, la postura de los profesionales sanita-
rios ante la TDC, la oferta asistencial en
cada CCAA y los valores y preferencias de
la familia condicionan la participación de
las pacientes. Por ello, consideramos que
los profesionales sanitarios deben transmitir
información a la familia, incluyéndolos en
el proceso de la toma de decisiones inclu-
yéndolos en el proceso de la toma de deci-
siones con la autorización de la paciente.
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¿Le han ofrecido la posibilidad de optar por más de un tratamiento?

¿Siente que ha sido suficientemente informada sobre su enfermedad y los tratamientos?

¿Piensa que los profesionales sanitarios han tenido en cuenta su opinión a la hora de prescribirle el
tratamiento?

¿Le informaron en todo el proceso de la enfermedad o le han ido informando poco a poco?

¿Qué información acerca de los tratamientos en cáncer de mama le hubiese gustado conocer?

¿Cuál es su opinión sobre que las mujeres y sus médicos puedan tomar decisiones conjuntamente
acerca de los tratamientos?

Anexo 1
Preguntas del guión de las entrevistas y los grupos focales
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