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KNOWLEDGE AND BELIEFS OF BREAST CANCER AMONG
ELDERLY PUERTO RICAN WOMEN

INTRODUCTION

Description of the Problem

Age is the main risk factor for breast cancer. Older women are at
higher risk of developing breast cancer and dying from the disease
than their younger counterparts. Women 65 years of age or older
have 6 times the risk of developing breast cancer than women under
the age of 65 and 7 times the risk of dying from this disease than
women under the age of 65 (1,2). Approximately 40 to 45% of
invasive breast cancers occur in women 65 years or older (3,4).
However, breast cancer screening rates decrease with increasing age
(1,2). The 1990 National Health Interview Survey (NHIS) indicates
that annual screening mammogram rates among women 50-59 were 39%,
showing a steady decrease as age increased. Despite studies that
indicate that mammography is the best method for early detection of
breast cancer and that there is a need for a periodic clinical
breast examination (CBE) and mammography, women 50 years of age and
older have been slow to adopt these practices (1,2).

The 1990 Forum for Breast Cancer Screening in Older Women sponsored
by the National Cancer Institute, the National Institute on Aging,
the Health Care Financing Administration, and the University of
Massachusetts Medical School made the following recommendations

(3):

1. Clinical breast examinations should be
performed annually and mammography should be
performed approximately every two years for
women aged 65-74.

2. Screening mammography and clinical breast
examination should be encouraged at regqular
intervals of approximately every two years for
women age 75 and over whose general health and
life expectancy are good.

3. It is prudent to recommend that women age
65 and over perform monthly self-breast
examination to identify clinical lessions and
seek professional care.

Information about barriers to breast cancer screening in older
women is limited, particularly the effect of physician referral and
knowledge of screening (1) as well as the women's knowledge and
attitudes. In the case of minorities, this need becomes more
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important because of other existing barriers in the health-care
delivery system. The lack of a physician recommendation to undergo
screening has been found to be the most important barrier for older
women, particularly those over 70 years of age (6).

Background

Hispanic- women's use of CBE and mammogram are lower than that of
their white and Afro-American counterparts (7). The Report
"Healthy People 2000" (7) set up as objectives to increase to 80%
the total of Hispanic women 40 or older to undergo breast cancer
tests in the year 2000. There is a need for research focusing on
barriers to breast cancer screening in older women, particularly
minorities. The 1987 National Health Interview Survey (NHIS)
points out that among Mexican-American, Cuban and Puerto Rican
elderly women, Puerto Ricans comprised the largest group that had
never heard of a mammogram (1l). A study of older Hispanic women
indicates that 57% stated that no one had suggested a CBE within
the last years and 82% said no one had indicated that they should
have a mammogram (8). A study with Latino women pointed out that
physician recommendations and discussion with either a doctor or
nurse had an association with ever having a mammogram (9). Women
treated by male physicians have been found to be less likely to be
screened for cancer (10).

Research ought to address issues related to the women themselves,
such as attitudes and beliefs, as well as to the health-care
system, including the information provided and exams ordered or
performed by physicians, cost of exams, and accessibility. This is
relevant to the design of breast cancer screening programs. It is
also important to improve the awareness of the need for breast self
examination (BSE), CBE and mammogram among the cohort of women over
65.

At present, life expectancy for females in Puerto Rico is 79 years
in comparison to 69 for males (11). An analysis of the 1990 Census
(11) indicates that women comprised 54 per cent of the elderly
population of Puerto Rico. Three times as many older women than
men are widowed. Almost half of the aged women (49%) in comparison
to 17 per cent of their male counterparts have lost their spouse
(12). Thirty three percent of the aged women are illiterate in
comparison to 25 per cent of their male cohorts. The median years
of schooling for elderly females is 3.6 (11). Sixty three per cent
of the elderly population of Puerto Rico live below the poverty
level (12). More women than men are faced with poverty at this
stage of their lives. The median income for aged females in 1990
was $171 a month in comparison to $230 for men (11,12). An inverse
relationship exists between women's age and their income. More men
than women receive Social Security entitlements, a trend linked to
traditional female roles and more job opportunities in the formal
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labor market for men than women in the past (11). Older Puerto
Ricans are not entitled to receive Supplemental Security Income as
are the aged in the United States.

Cancer was the second cause of death for older women in Puerto Rico
for 1990 (11). Heart ailments were first and diabetes, third. Age-
specific breast cancer incidence rates calculated for 1990 indicate
an increase from 88.7 per 100,000 females 40 to 44 to 202.7 per
100,00 females 75 or older (13).

More Puerto Rican women than men do not enjoy the benefits of a
health plan, Medicaid excluded. Elderly women had fewer opportuni-
ties than their male counterparts to join the formal labor force
and enjoy the benefits of private health plans or Medicare.

Study Purpose

Most studies of breast cancer in elderly women focus on risk
factors and the effect of screening modalities. Few address the
equally important issues related +to how <cultural value
orientations, beliefs, and the type of information exchanged in the
client-health provider relationship affect breast-cancer knowledge
and screening practices.

This project aims to conduct a qualitative and quantitative study
of elderly Puerto Rican women's beliefs and knowledge of breast
cancer, and the personal and external barriers that contribute to
their de¢ision to seek or not to seek breast-cancer early detection
services. Focus groups were the main source of information to
obtain the qualitative data (February to April 1995). The
principal source of information for the quantitative study will be
a stratified-sampled survey. The survey will be conducted during
the second year of the project.

With the survey results, an educational health promotion program
will be designed and implemented to serve as a pilot to increase
older Puerto Rican women's enrollment in breast-cancer screening
programs. This educational program could also serve as a model for
programs geared to other Latino women in the United States.

Methods

Focus groups were conducted among professional and non-professional
women in the metropolitan and non-metropolitan areas of Puerto Rico
to gain insight concerning breast cancer and early-detection issues
among older women. The issues emphasized in the focus groups were
the following: (a) breast-cancer and early-detection-practices
knowledge and Dbeliefs, (b) information provided by health
providers, (c¢) screening exams ordered by physicians, and (d)
reasons for not seeking screening procedures.




A culturally-sensitive questionnaire was developed based on the
information obtained from the focus groups and the review of the
existing scientific literature. The questionnaire is being
validated of the time of this report. After validation, a national
survey of 500 Puerto Rican women 65 and older will be conducted.
A stratified-random sample design was selected for this purpose.
The information obtained from the content analysis of the focus
group and the quantitative analysis of the survey will be used to
design and implement a health education program on breast cancer
for women 65 and older in Puerto Rico. This is planned for the
last eighteen months of this four-year project.

Phase I: Focus Groups

Introduction

This report concerns the stages that led to the development of the
questionnaire for the survey of breast-cancer knowledge, beliefs,
and early detection practices of older Puerto Rican women. The
first phase of the current project centered on focus groups as the
preliminary research technique used to explore a range of issues
concerning breast cancer knowledge and beliefs as well as
perception of barriers for early detection practices among women 65
years of age and older. The information obtained from the focus
groups was used to identify themes and issues to elaborate the
questionnaire for the national survey.

Focus groups are a qualitative research technique that has proven
useful in understanding health behavior (14). They provide a
method to probe into how sociocultural characteristics affect
behavior and psychological processes (15). They help to clarify
the importance of certain variables and the possible relationships
among variables in order to facilitate conceptual models and
research hypothesis that can be tested with a large number of
subjects (14,16).

One of the advantages of focus groups as a research technique is
that they provide an opportunity to delve into ideas and opinions
on sensitive issues. The success of the dynamic that ensues from
this methodology is dependent on the moderator's ability to provide
a cordial atmosphere in which participants feel free to express
their opinions and feelings (15,17). One limitation of focus
groups is that results are not generalizable to other groups (15).
The information collected through this research technique can also
be limited by time constraint (17), the willingness and ability of
participants to express themselves (15), and the difficulty to form
an homogeneous group (15).




A focus group should be small in order for discussion to flow more
easily and allow the participants to express their views (18).
Composition ideally should vary between four to twelve members
(17,19). The group must be homogeneous as to certain
characteristics that relate to the purpose of the research
(15,18,19). The main objective of the dynamics 1is that
participants feel free to express their opinion and be aware that
there are no correct answers (14,19). A sequence of questions must
be developed to guide the discussion. These questions must be
open-ended and not suggest any specific answer (19). The moderator
of the discussion is responsible for leading and centering group
dialogue according to the research questions. She or he must
refrain from commentaries that may suggest specific answers or
personal opinions (18). Time assigned for discussion should
fluctuate between forty five minutes to three hours depending on
the research objectives and the characteristics of the group (15,
17,19). Experts suggest that sessions be audiotaped and that a
recorder of interaction be present at the sessions to register
verbal and non-verbal communication of the group participants (14-
17, 19).

Selection of Focus Groups

Seven focus-group discussions with a maximum of ten persons each
were conducted to insure a minimum of 60 women, Criteria for
elegibility included-- (a) being a female 65 or older, (b) being a
resident of Puerto Rico for at least the last six months, (c¢) being
mentally alert, and (d) voluntary participation. Participants were
divided according to two variables, level of education and area of
residence.

The different options for level of education were codified into two
categories, professional and non-professional. The definitions
used by the Department of Labor of the Commonwealth of Puerto Rico
(20) were used to categorize professional and non-professional.
Professional was used to identify those women who had held
occupations which required a post secondary school degree such as
a university, associate or technical degree. Non-professional was
used for occupations that do not require a post secondary degree;
homemakers are included in this category.

U.S. census defintions were employed for designation of area of
residence into metropolitan and non-metropolitan area (21). The
Census demarcates a metropolitan area in Puerto Rico as a
population nucleus of 50,000 inhabitants or more in which a high
degree of social and economic interaction is carried out or as an
urbanized area with adjacent communities of 100,000 inhabitants or
more. A non-metropolitan area has a number of less than 50,000
residents.




The designation of the areas of residence was based on
accessibility and representativeness of different geographic
regions of Puerto Rico. San Juan, the capital and largest
metropolitan area of Puerto Rico, was selected as one of the sample
areas. Two smaller metropolitan areas outside but near to San Juan
were also selected. The non-metropolitan areas were identified as
the central mountainous area of Puerto Rico and the coastal area.
Four focus groups were conducted in the metropolitan areas and
three in the non-metropolitan areas.

The non-professional women were recruited from frequent users of
government and private senior centers. Center directors selected
the women according to the criteria for elegibility. The
professional women included retired public-school teachers,
university professors, social workers, physicians, counselors, and
lawyers. A snow-balling technique was used to select the
professional elderly women (22).

The seven focus groups were divided as follows: (a) two groups of
professional elderly women from the metropolitan areas, (b) two
groups of non-professional elderly women from the metropolitan
areas, (3) one group of professional elderly women from a non-
metropolitan area, and (4) two groups of non-professional elderly
women from a non-metropolitan area. Since San Juan is the largest
metropolitan area of Puerto Rico, researchers decided to conduct
two focus groups in this area, one with professional and the other
with non-professional women.

The Instrument

A set of fundamental research questions about knowledge and
beliefs of breast cancer and breast cancer early detection
practices were constructed based on scientific literature review.
An instrument of seven open-ended questions was developed for the
focus groups. The issues emphasized were the following: (a) breast
cancer knowledge and beliefs, (b) practice and knowledge of early
detection procedures, (c) information provided by physicians, (d)
screening exams ordered by physicians, and (e) reasons for not
seeking screening procedures.

A pilot group was used to pretest the instrument. A focus group
session of 10 non-professional women in a senior center located in
a small metropolitan area outside San Juan was used for this
purpose (January 1995). The session was conducted in the senior
center staff conference room. The center provides nutritional,
recreational and support services to an approximate number of 60
adults 65 years and older. This specific site was selected because
it serves both a metropolitan and non-metropolitan population from
nearby areas. Minor modifications were made to the original




sociodemographic profile and the instructions for the clarification
of techniques to encourage discussion as a result from the pilot
focus group. Also, some of the questions pertaining to early
detection practices were reworded. All this information was
compiled in a manual to guide the focus-groups' discussion. (See
Appendix I).

Methods

The objective and methodology of the study were explained to
potential ©participants and senior-centers directors Dbefore
selection. All those who agreed to participate received a letter of
invitation one month prior to the session they were expected to
attend. Follow-up through telephone <calls or senior-center
directors was carried out twice, one week and two days, before each

session.

The different localities were visited prior to each session to
select a meeting place that guaranteed few, if any, interruptions
of the sessions, the continuity of the process, and an adequate
social interaction. In the case of the non-professional group from
the senior centers, the visits were also used to make a first face-
to-face contact with the women. In the professional group,
previous contact was established mainly through telephone calls and
discussion-sessions were held at the town hall or the homes of some

of the participants.

Focus groups were conducted during three months (February to April
1995) and on a day-time schedule suitable to the participants (9:30
to 11:30 a.m.; 1:00 to 3:30 p.m.). The elderly women were seated
in a semicircle to facilitate eye contact among themselves and with
the moderator of the discussion. A moderator, a recorder, and an
observer were present at all the sessions. The team consisted of
the two female investigators and the project coordinator, who was
also a woman.

Open-ended questions were used for prompting dialogue. Sessions
were audiorecorded with the consent of all participants. The
designated recorder from the research team was in charge of jotting
down observations pertinent to non-verbal communication. The
observer was in charge of annotating main themes and issues arising
from the discussion so that they could be later compared with the
recorded conversation.

The sessions lasted from 45 to 90 minutes. At the beginning of
each session, the research team members presented themselves and
explained the objectives of the project. A presentation of the
elderly women followed. After the presentations, the consent form
was read aloud and explained. Each participant was handed a copy
of the consent form after they had signed it. Before opening the
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discussion, procedures to be followed for the exchange of views and
opinions were explained. During group discussion, the moderator
was allowed to intervene only to encourage or clarify responses.
At the end of each session, participants were invited to join the
research team for a snack and each received $10 as a token of
appreciation for their collaboration. A brief sociodemographic
profile of the participants was also completed after the dialogue
on breast cancer.

Procedures

Analysis of the focus-groups discussion centered upon the following
definitions:

Knowledge: A view of an issue that conforms to
experience and reality. It is based on scientific

knowledge and is verifiable. For the analysis, "knowledge
of breast cancer and screening" centered upon the
National Cancer Institute's explication of the following
issues: definition of the disease, types of breast
cancer, early detection, symptoms, diagnosis and
treatment (23).

Belief: Opinions that are not based on scientific
knowledge. They are held without the need of
corroboration. A belief is not dependent on the objective
truth (24). For the study, if a belief was established on
factual evidence it was considered as knowledge. If it
was based on other factors such as prejudice, intuition,
hear-say or superstition it was regarded as a belief.

Attitude: An acquired or learned predisposition to act
in a determined way in relation to something or someone
(25).

The discussions ensued from the focus groups were transcribed from
the audiotapes and corroborated with notes from the recorder and
observer. A transcription sheet was developed to gather and
analyze the information. Information for each question was divided
into three columns: transcription, summary and commentaries for
analysis, and descriptive phrases or specific words used about
breast-cancer issues. The interpretation of the themes expressed
by the participants were classified according to three main
variables: personal barriers, external barriers and early detection
practices.

Each category pertaining to the three main themes was subdivided
according to different modalities. The theme of personal barriers
was itemized into: (a) knowledge of breast cancer, (b) knowledge of
early-detection practices, (c) beliefs about breast cancer, (d)

8




beliefs related to early-detection practices, and (e) attitudes.
The theme of external barriers was grouped into five categories:
(a) cost, (b) accessibility, (c) relationship with health
professionals, (d) information provided by the media, and (e)
information provided by lay persons. The subtheme of relationship
with health professionals was further subdivided into (a)
perception of the relationship, (b) early detection screening
ordered or performed by physician, (c) gender of the health
professional, and (d) information provided to the elderly woman.
The analysis of the early detection practices revolved around three
classifications: (a) BSE, (b) CBE, and (c) mammogram.

The information for each focus group was transferred into the
transcription sheets. Content was analyzed according to the
definitions and established categories. The summaries were
prepared independently by the moderator, recorder and observer.
Each summary was reviewed collectively to determine issues and
patterns of responses from the participants. The objective of this
procedure was to corroborate interpretations and minimize the
effect of any subjective interpretation of the data. Observed
behavior (emotions and non-verbal communication) commentaries were
also discussed to provide a holistic outlook on responses from
participants. A document incorporating the concluding analysis was
then used for final examination of areas of concern and prevalent
themes and issues. Themes were further analyzed according to
expressions from the majority and the minority of the participants
and differences according to the two main variables, level of
education and area of residence.

Results
Characteristics of the Participants

Sixty-two women between the ages of 65 to 89 participated in the
focus groups. The mean age was 72.4. Distribution by age
intervals was as follows: 43% were 65 to 69; 21% were 70 to 74;
17.7% were 75 to 79; and 17.7%, 80 and older. Sixty per cent of
the older women lived in metropolitan areas.

Thirty seven per cent of the participants were professionals and
63% non-professionals. Eight per cent of the older women were
illiterate and 11% had completed third grade. More than one fourth
(27.4%) had completed between fourth to sixth grade of schooling.
Almost one fourth of the sample (24.2%) had graduate studies while
13% had obtained a bachelor's degreee. Sixteen per cent had
received formal instruction between seventh to twelfth grade.

An overwhelming majority of the sample identified themselves as
Catholics (79%). Most of the subjects (82%) received Medicare
benefits, either Part A alone or Parts A and B. Almost three
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fourths (71%) of the participants reported that they knew or had
known somebody with breast cancer.

Content Analysis

Participants used a variety of words and expressions to denominate
topics related to breast cancer such as: parts of the body (breast,
reproductive organs), symptoms and effects of breast cancer exams
(nodules, metastasis, breast hardening), and specific procedures
(self examination, clinical breast examination, mammogram, breast
amputation, biopsy). Professional women used scientific words to
denominate breast cancer issues more frequently than non-
professional women. As an example, professional women referred to
"nodules" as a symptom of breast cancer; while non-profesionals,
denominated nodules as "little balls", "tiny mass," or "something
hard". Professional women used the word metastasis, while non-
professionals said that cancer "is something that spreads or runs
throughout the body". Non-professionals referred to mammograms as
"plaques", "cancer examination", or "plates that press the breast".
Professional women used more nouns such as: mammograms,
sonomammograms, byopsia, calcifications, fibrocystic disease, and
amputation.

Knowledge and beliefs cited frecuently by the participants were
examined. Examples of knowledge statements are the following: "At
our age we have to be aware of breast cancer.", "Cancer can be
cured with early detection examination.", "Breast cancer can lead
to death.", "Women who have relatives with breast cancer are more
prone to get it.", "Self-examination must be done monthly.",
"Sometimes breast cancer is painless.", "Fluids that come out from
the nipple can be signs of breast cancer." Examples of beliefs
statements are the following: "Mammogram examinations always cause
pain.", "Breast cancer examinations are not necessary if we are in
good health.", "When one has breast cancer, pain is always
present.", "If pain goes away, then is not breast cancer.", "Women
that have never been married (or touched by a man) have less
possibilities of developing breast cancer.", "Placing a pointed
object near the breast area (such as keys or coins) can bruise the
breast and lead to breast cancer." Professional women more than
non-professionals used more frequently knowledge than belief
statements in their expressions.

The comparison of barriers to early detection practices, revealed
similar views among participants, regardless of level of education
or area of residence. Reasons cited for non-compliance were
grouped into external and internal barriers. Lack of information
provided by health professionals, accessibility, and costs were
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mentioned as external |Dbarriers. Forgetfulness, fear of
confirmation of the disease, perceived level of pain caused by
mammograms, dislike in touching themselves, and lack of knowledge,
were mentioned as internal barriers.

Cultural and gender sensitive issues were detected in relation to
BSE. Some participants expressed preferences in being examined by
female health professionals. Some of the professional women, as
well as non-professionals, expressed unpleasantness or shame in
being touched by a male doctor.

Focus-groups results provided insight for content of survey
measures in terms of question wording, item development, and
development of constructs to address culturally-sensitive issues.
Differences in the use of nouns were taken into consideration for
item development. Both, scientific and common names were used in
each item of the questionnaire that includes such terms. Knowledge
and beliefs cited frecuently by the participants were compared with
existing research literature and included as questionnaire items.

Phase II: Questionnaire Construction

Questionnaire format

The questionnaire constructed with the information obtained in the
focus groups and the review of the scientific literature was
divided in six content areas: (a) sociodemographic data, (b) family
and personal history of breast cancer, (c) breast-cancer early
detection practices, (d) breast-cancer knowledge and beliefs, (e)
sources of information about breast cancer, and (f) health status.

The questionnaire (See Appendix II) contained 97 dquestions
distributed as follows:

Fifteen questions about sociodemographic data, that include:
age, level of schooling, family composition, health insurance,
sources of income, and financial support.

Twelve questions on family and personal history of breast
cancer and symptoms related with breast cancer.

Twenty-six questions related to early detection practices of
breast cancer, that include: knowledge of need and practice of
BSE and CBE, frequency of mammograms, specialty and gender of
health professionals, information provided by health
professionals, and reasons for non-compliance with early
detection practices.
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Thirty-two questions pertaining to breast-cancer knowledge and
beliefs.

Two questions about sources of information on breast cancer
and early detection practices.

Ten questions on self-reported health status.
Most of the questions were close-ended except those about reasons
for non-compliance with early detection practices. The purpose of
the open-ended questions was to identify categories of these
reasons and, further on, code them for the national survey.

Validation Procedures

To assess the coherence of the questionnaire, a process of
validation was designed (See Appendix III). The techniques of
reliability and validity were selected to determine the precision
of the questionnaire. Reliability is the extent to which variation
in an instrument for collecting data reflects real differences
rather than random fluctuation. Validity determines whether the
instrument assesses what it intends to measure. There are at least
three ways to assess validity (26):

Content Validity -It is determined by the assessment of
the content of the questions or items of the instrument
to measure what it is expected to measure.

Criterion Validity -It is determined by the correlation
of the measures of the instrument with some other measure
of the trait under study, ideally, a "gold standard"
which has been used and accepted in the field.

Contruct Validity -It is determined by the capability of
the hypothetical construct to explain the relationship
among various behaviors or attitudes in a specific group.
This construct is reqularly formed by a combination of
different variables or characteristics of the study
population.

The reliability of the questionnaire will be analyzed by the test-
retest approach. Fifty elderly women are being interviewed twice
(with a minimum of two weeks difference between each interview)
since the beginning of September 1995. The expected date of
completion will be by the end of October 1995. The results will be
statistically compared by a match t-test and by Pearson correlation
(27).
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Content and construct validity were selected as the two ways to
determine questionnaire validity. Criterion validity was not
considered for this questionnaire because a "gold standard"
instrument for measuring the objective of this project is not

available.

Content validity was achieved by the review of the format and
content of the questions, based on the experiences of the focus-
group results, and the evaluations of the consultants of the
project. Construct validity was developed by the identification of
constructs using the statistical technique of factor analysis, a
multivariate method intended to explain relationships among several
difficult-to-interpret correlated variables in terms of a few
conceptually meaningful relatively independent factors (28).

For construct validation, the variables of analysis selected were
the items or statements that describe breast-cancer knowledge and
beliefs. The selected independent factors were the constructs that
identify barriers to breast-cancer early-detection practices.
These factors will be defined by different items or sentences
according to the factor loadings (correlation of the factors and
the original variables). A scale will be constructed with a set of
items associated to each factor. The scales are usually formed by
the sum of the scores of each item or statement. For this project,
the scores will be defined according to the responses: 1 for true,
0 for don't know and -1 for false. An analysis of correlation will
be conducted between scales and sociodemographic characteristics as
with practices of breast-cancer early detection. The greater the
number of significant results in these correlations, a better
construct validation will be obtained (29). Significant results
mean that the scales are identifying different groups, the main
objective of construct validation. For this project, these groups
will be those who comply with the three selected breast-cancer
early-detection practices versus those who do not.

The fifty elderly women in Puerto Rico being interviewed since the
begining of September 1995 for validation purposes are distributed
as follows: (a) twelve professional women in a metropolitan area,
(b) twelve professional women in a non-metropolitan area, (c)
thirteen non-professional women in a metropolitan area, and (d)
thirteen non-professional women in a non-metropolitan area.

Interviewer's Manual

A manual for the inteviewers was prepared (March to July 95) for
validation purposes (See Appendix IV). The content of the manual
was subdivided into four main areas: Introduction, Field
Instructions, Instructions for the Interview, and Specific
Instructions. The introduction provides a brief explanation of the
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project and the study group to be interviewed. The section on
field instructions includes dgeneral procedures, inteviewers'
responsibilities, field materials and localization of households.

A diagram has been prepared to detail the sequence of steps
relevant to validation interviews. The area of instructions for
the interviewers pertains to the specific procedures before, during
and after the interview. These comprise purpose of the study,
identification and address of the participants, verification,
completion of consent forms, instructions to conduct interviews,
localization of friends and relatives of the participant willing to
participate in the research, and selection of a date for the second
interview. Aspects to consider when interviewing elderly adults

are discussed. Confidentiality of the data is emphasized
throughout the instructions. The control sheet is also described
in this section. The last section of the interviewer's manual

contains specific instructions for each question that comprises the
questionnaire. The operationalization and meaning of the responses
for each question is explained. 1In addition, the sequence of the
question is explained as well as the way in which to fill the
questionnaire.

Pilot Study

Pilot interviews were performed to clarify procedures, modify
questions and estimate completion time. One of the interviews was
video and audio taped to further assess difficulties during the
interview process. Preliminary results yielded an estimated time
of 30 to 45 minutes for completion of interview.

Completion Time

The process of validation (inteview, statistical analysis, and
conclusions) will be completed by the end of October 1995). Two
female interviewers are in charge of the validation interviews.
One of them is the project's coordinator, who is also in charge of
supervising the second interviewer. The three researchers of the
project are also supervising the whole validation process every
week.

Phase III: Sample Design for the National Survey

Once the validation procedures are completed, the questionnaire
will be revised and updated to proceed with the national survey.
For this purpose, a sample of 500 households in Puerto Rico was
defined through the use of stratified design (December 1994 to May
1995) (See Appendix V). The strata were formed by the combination
of social class--low versus middle and upper class--and type of
city--inside-central, outside-central and non-metropolitan--(21).
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Households were selected as sampling units. Social class was
defined by the average value of the household.

Households below $40,000 were defined as low class. The U.S. Census
definitions of cities were used (21). Inside-central cities were
defined as those with a number of inhabitants greater than 25,000
and outside-central cities as those surrounding an inside-central
city. Blocks of households were randomly selected in each strata
using the following distribution:

Social Class

Type of City Low Middle & Upper Total
Inside-central 9 9 18
Qutside-central 9 9 18
Non-metropolitan 8 8 18
Total 26 26 52

An average of 12 households were identified in each block. A map
of each selected block was obtained from the Department of Labor of
Puerto Rico. The Dblocks were visited to verify occupied
households, and to provide instructions for the interviewers on how
to locate each block.

Specific instructions were also designed for selection of the
survey participants. Once a female interviewer arrives to the
selected household, she will make an initial approach for
interviewing one elegible elderly woman. After the completion of
the interview schedule, the interviewer will request from the
interviewee the name of other older women in the neighborhood who
meet the elegibility criteria. 1In the case that a household does
not lodge an elderly woman, the interviewer will ask for the names
of elderly women in the neighborhood who could participate in the
survey. An effort will be made to reach a minimum of ten-elegible
participants per block to attain our goal of 500 completed
interviews.

During November 1995, the questionnaire and the interviewer's
manual will be revised. The training of the female interviewers
will also be conducted in November. Interviews for the national
survey are scheduled to begin on December 1995 and last until
October 1996.
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Conclusions

This report concerns the development of the questionnaire for a
larger study through the use of focus groups. Focus groups were
useful to identify culturally-sensitive issues, relevant topics,
wording, and common expressions regarding breast cancer and breast-
cancer early detection practices among elderly Puerto Rican women.

A gquestionnaire to measure knowledge, beliefs and early detection
practices of elderly women in Puerto Rico was designed according to
the focus-groups results and the review of the scientific
literature. A validation procedure was implemented to determine
questionnaire coherence. The revised-final questionnaire will be
administered to 500 elderly women. A stratified-random sample was
designed for this purpose. The survey results will be used to
develop an educational program on breast cancer for elderly women
in Puerto Rico.
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INTRODUCCION

Este documento tiene como propésito establecer una
metodologia para la utilizacién de la técnica cualitativa de
investigacién conocida como grupos focales. Esta estrategia
serd utilizada en la primera fase de un proyecto de
investigacién cuyo ©objetivo principal es determinar 1los
conocimientos, las creencias y las préacticas de deteccidn
temprana del cancer de mama en mujeres puertorriquefias de 65
afios o mas. Los grupos focales serdn utilizados para suministrar
informacién relevante sobre los temas mencionados. Esta
informacién se usard para desarrollar un cuestionario que
refleje la realidad cultural y social de las mujeres de 65 afios

o mé&s de Puerto Rico en torno a los tépicos antes mencionados .




MARCO CONCEPTUAL

Definicién

Los grupos focales son una técnica de investigacidén de
gran utilidad para comprender el comportamiento en salud de la
gente (O“Brien 1993). Constituyen una técnica de investigacién
cualitativa para indagar sobre las caracteristicas
socioculturales y los procesos sicolégicos conscientes,
semicoﬁscientes e inconscientes que ocurren en la gente (Basch
1987). Pueden utilizarse para llevar a cabo estudios
exploratorios dirigides a profundizar en aspectos especificos de
un tema en particular (Gray-Vickery 1993). Permiten clarificar
la importancia de ciertas variables y de las posibles relaciones
entre ellas, lo cual facilita el desarrollo de nuevos modelos
conceptuales e hipdétesis de 1investigacidén gque pueden ser
comprobadas posteriormente con un numero mayor de sujetos
(O"Brien 1993, Gray-Vickery 1993). Como técnica investigativa,
los grupos focales conllevan una detallada y cuidadosa
planificacién de wuna discusién grupal encaminada a proveer
informacidén sobre cdémo las personas perciben ciertas A&reas
especificas de interés sobre algin tema (Moulton y Roberts
1993).

Ventajas y limitaciones

Los grupos focales, también denominados grupos de interés,
constituyen una metodologia investigativa que facilita indagar
sobre las ideas y las opiniones de los entrevistados sobre
diversos temas (Basch 1987). Como método de investigacidén es

menos costoso que las entrevistas individuales ya que ofrece la




oportunidad de recopilar informacidén de wvarias personas en un
corto periodo de tiempo (Basch 1987). Ademés, permite observar
una variedad de conductas e interacciones en un mismo escenario
y al mismo tiempo (Morgan 1988).

Una de las ventajas del uso de la metodologia de grupos
focales es la capacidad de prbfundizar sobre temas de interés.
Su éxito guarda relacién con la capacidad de la persona que
tiene a su cargo la dindmica del grupo para mantener la
discusidén acorde a los objetivos trazados. La dindmica que se
establezca debe facilitar el flujo de informacidn dentro de un
ambiente cordial y de <confianza, en el cual todos los
participantes se sientan en la libertad de expresar su opinidn
(Basch 1987, Tipping y Tennenbaum 1993).

Los grupos focales presentan unas limitaciones como método
de investigacidén. A través de los grupos focales no podemos
verificar hipdétesis ya gque los resultados obtenidos de 1la
discusidén que surge en los mismos sdélo aplican a las personas
participantes (Basch 1987).

En cuanto a aspectos més técnicos, sbélo la gente gque puede
verbalizar y expresar sus ideas, sentimientos © temores es la
iddénea para participar (Basch 1987). El1 tiempo para terminar la
discusién en los grupos focales es limitado. Esto puede afectar
en cilertas ocasiones la informacidén que se obtiene ya que los
participantes y el moderador pueden experimentar alguna presidn
para lograr el objetivo de la sesién dentro del marco de tiempo
estipulado (Tipping y Tennenbaum 1993). Otra posible limitacién

es que reclutar grupos homdgeneos para participar en un grupo




focal puede resultar costoso (Basch 1987). Sin embargo, esta
limitacién no es compartida por todos los expertos en el area
(Tipping y Tennnenbaum 1993).

Disefio

Bl grupo focal o de interés debe ser constituido por un
nuimero reducido de personas de manera gue haya oportunidad para
la discusidén entre todos sus integrantes. De este modo se evita
que el grupo se fragmente en grupos mas pequefios (Krueger 1994).
Diferehtes expertos en la materia recomiendan que los grupos
focales se constituyan por ﬁn numero no menor de cuatro, ni
mayor de doce personas (Moulton y Roberts 1993, Tipping vy
Tennenbaum 1993). Los participantes seleccionados deben ser
homégeneos en cuanto a cilertas caracteristicas (Basch 1987,
Moulton y Roberts, 1993). La naturaleza de esta homogeneidad
estard determinada por los propdésitos de 1la investigacién
{Krueger 1994).

Es importante que la dinamica que se establezca en la
discusién del grupo focal estimule la diversidad de opiniones y
el flujo libre de ideas (O'Brien 1993). Esta debe llevarse a
cabo en un ambiente de confianza en el cual lo gque importa no es
producir la contestacién correcta, sino una sincera (Moulton y
Poberts 1993).

Previo a la reunién del grupo focal, el(la)
investigador(a) deberd disefiar una serie de preguntas que
serviradn ©para dirigir el didlogo interactivo entre los
integrantes del grupo. Estas han de ser preguntas abiertas,

divergentes y gque no sugleran la respuesta (Moulton y Roberts




1993). La direccidén de la discusidén del grupo implica una gran
destreza de parte del modefador(a) o facilitador(a), ya gue es
imprescindible entender y atender a las necesidades de 1la
audiencia (Tipping y Tennenbaum 1993). El moderador(a) debe ser
conocedor(a) de los procesos de din&mica de grupo. Su funcidén
primordial serd dirigir la discusidén del grupo, estimular la
participacién de todos sus integrantes y mantener el interés en
el tema. Debe evitar exponer su opinidén sobre el tema o decir
comentarios que sugieran sus opiniones (Krueger 1994).

Se calcula que el tiempo requerido para llevar a cabo la
discusidn del grupo focal puede variar desde los 45 minutos
(Moulton y Roberts 1993, Tipping y Tennenbaum 1993) hasta las
tres horas (Basch 1987). Esto dependerd de los objetivos de la
investigacién y del tipo de personas que participen en el grupo.
Es recomendable que las reuniones sean dgrabadas en cinta
audiomagnetofénica y que también haya un{(a) observador(a) vy
un(a) anotador(a) pendiente de las reacciones verbales y no
verbales de 1los(as) participantes (Basch 1987, Gray-Vickery
1993, Moulton y Roberts 1993, O'Brien 1993, Tipping y Tennenbaum
1993).

METODOLOGIA

Propdsito

En esta investigacidén se utilizaréd la técnica de grupos
focales o de interés con el fin de identificar los conocimientos
y las creencias sobre el cancer del seno que tienen las mujeres
puertorriquenias de 65 arfios o mas. También se indagard sobre las

practicas de deteccién temprana de esta enfermedad que




acostumbran llevar a cabo estas mujeres. La informacién
obtenida de 1las participantes se utilizara para elaborar un
cuestionario que se ajuste a la realidad cultural de Puerto
Rico. Este cuestionario se usard en una encuesta nacional sobre
conocimientos y creencias del cancer del seno en mujeres
puertorriquefias de 65 afios o méas, que se llevara a cabo en
Puerto Rico durante el ano de 1886.

Seleccién de las participantes

Se organizaradn siete grupos focales con un maximo de 10
personas cada uno para alcanzar un minimo establecido de 60
personas. Los criterios para la seleccién de las mujeres
participantes serdn los siguientes: (1) tener 65 afios © mas,
(2) estar residiendo en Puerto Rico por lo menos en los uUltimos
seis meses, (3) ser capaz de expresar ideas y opiniones con
claridad y (4) aceptar voluntariamente el participar en el
estudio.

Identificacidén de los grupos focales

Se utilizardn dos <criterios ©para <clasificar a 1las
participantes: nivel de educacién y é&rea de residencia. La
variable nivel de educacién se subdividird a su vez en dos
categorias: profesional y no profesional. Para definir las

~tecczrias de la variabkle Area de residencia se utilizarén los

términos zona metropolitana y zona no metropolitana.

Las categorias seran definidas de la siguiente manera:

1. Profesional- Se refiere a personas gue ejercen ocupaciones

relacionadas con los aspectos tedricos y précticos de un campo

del saber humano como: el arte, la ingenieria, la educacién, la




medicina, las leyes, el comercio, la administracién, y gerencia,
y el trabajo técnico. Estas conllevan el estudio de algun grado
post secundario para la preparacién del individuo que las
ejerceréd, que puede ser un grado universitario, grado asociado o
cursos técnicos (Departamento del Trabajo de Puerto Rico 1988).

2. No profesional - Se refiere a personas gue ejercen

ocupaciones u oficios que no requieren preparacidn
postsecundaria para ejercerlas. Pueden ser aquellas ocupaciones
relacionadas con agricultura o pesca, labores domésticas, ventas
y otras ocupaciones de servicio (Departamento del Trabajo de

Puerto Rico 1988).

3. Area metropolitana - El Censo (1990) la define como un nicleo

de poblacidén con alto grado de integracién social y econdmica
con un total de 50,000 habitantes o mas o un &rea urbanizada con
comunidades adyacentes de un total de 100,000 6 més habitantes.

4. Area no metropolitana - El Censo(1990) 1la define como un

nicleo de poblacidn con un alto grado de integracién social que
tienen un total de habitantes menor de 50,000.

Las mujeres no profesionales serdn seleccionadas de entre
las asistentes a centro de servicios miltiples para personas de
edad avanzada. El director del centro identificard un grupo de
Jiez mujeres gue reunen los criterios para participar en el
estudio. Las mujeres profesionales serdn escogidas por el
referido de mujeres lideres en la comunidad.

Para la designacidén de 1los lugares donde se llevardn a
cabo los grupos focales se utilizaron 1los criterios de

accesibilidad e inclusién de las diversas regiones geogréaficas




de Puerto Rico (Ver el Anejo I). La zona metropolitana de San
Juan estaré representada por la ciudad de San Juan y Toa Baja.
En la ciudad de San Juan se constituird un grupo en el Centro
Cultural Santa Magdalena Sofia de Cantera y otro seréa
seleccionado entre la membresia de la Asociacidén de Profesoras
Retiradas de 1la Universidad de Puerto Rico. Toa Baja serad
representada por un grupo de mujeres que asiste a la Cooperativa
Abraham Rosa del barrio P&jaros. Se organizard un grupo focal
entre residentes de Cayey, el cual serd representativo de una
zona metropolitana que no sea San Juan. La zona no metropolitana
estard representada por 1los pueblos de Morovis y Aibonito,
municipios de la regidén central montafiosa, y por el pueblo de
Maunabo, el cual se encuentra en la costa este de Puerto Rico
(Ver el Anejo I).

Los siete grupos focales que se utilizarédn para el estudio
se dividiran de la siguiente manera: (1) dos grupos de mujeres
profesionales residentes en areas metropolitanas, (2) dos grupos
de mujeres no profesionales residentes en &reas metropolitanas,
(3) un grupo de mujeres profesionales de un A4rea no
metropolitana y (4) dos grupos de mujeres no profesionales de
dreas no metropolitanas. Las instituciones o comunidades

seleccionadas para el estudio se detallan en la tabla 1.




Tabla 1

Instituciones seleccionadas para el estudio

Area Profesional No Profesional
Mujeres retiradas de Centro Cultural Santa
Cayey Magdalena Sofia de
' Cantera, San Juan
Metropolitana
Cooperativa Abraham
Asociacién de Retiradas | Rosa de Bo. Pajaros,
de la Universidad de Toa Baja
Puerto Rico de San Juan
Mujeres retiradas de Centro de
Morovis Envejecientes de
Maunabo
No metropolitana Proyecto Esperanza
para la Vejez (Hope)
de Aibonito
Procedimientos

Los procedimientos utilizados para el disefio, desarrollo y
evaluacidén de los grupos focales seran los siguientes:

1. Reclutamiento de los participantes

Durante los meses de diciembre de 1994 a enero de 1995 se
harédn los contactos necesarios con las organizaciones e
instituciones seleccionadas para 1llevar a <cabo 1los grupos
focales o de interés (Ver el Anejo II). Se llevardn a cabo los
siguientes procedimientos:

a. Se enviara una carta de intencidén a los directores

o administradores de los centros de servicios multiples para
personas de edad avanzada seleccionados al igual que a las
mujeres profesionales. La carta explicard el propdésito de la
actividad, describiréd el método de estudio, especificard la

fecha y la hora en las que se va llevar a cabo el grupo focal.




En el caso de los administradores de los centros, se solicitara
permiso para llevar a cabo la actividad en las facilidades del
centro (Ver el Anejo III).

b. Se visitarédn los sitios seleccionados para llevar
a cabo el estudio con los fines de hacer los arreglos
pertinentes con los directores o administradores de los centros
para adultos de edad mayor y seleccionar el escenario adecuado
para llevar a cabo la discusidén del grupo focal. Esta visita
también se utilizard para hacer los contactos iniciales con las
mujeres qgue participarén en ei grupo focal. El contacto inicial
con los grupos de mujeres profesionales se llevard a cabo por
teléfono.

c. Las mujeres que accedan a particiapr en el estudio
recibirdn una carta de invitacién a la actividad con un mes de
anterioridad a la misma. Se le dara seguimiento a la invitacién
mediante dos llamadas telefdénicas gue se hardn una semana antes
y dos dias antes de cada actividad.

2. Dindmica

Lps grupos focales se llevaran a cabo durante los meses de
febrero a abril de 1995 y en las siguientes horas, de acuerdo a
la preferencia y disponibilidad de los participantes: 9:30 a
11:00 a.m. o 1:00 a 3:30 p.m (Ver el Anejo IV).

Para las actividades de los grupos focales se seleccionaréa
un area que asegure un minimo de interrupciones, la continuidad
del proceso y una interaccidn social adecuada. Las participantes

se acomodardn en un semicirculo para facilitar la interaccién
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mediante el contacto wvisual entre ellas mismas y con la
moderadora.

Cada grupo focal tendra como facilitadora a una
moderadora. Estardn presentes, ademés, una anotadora Yy una
observadora. La funcidén de la moderadora serd estimular la
discusién de leos temas mediante unas preguntas abiertas. También
debera promover un ambiente que permita la expresidén de diversas
opiniones, motivaciones, sentimientos, creencias y pensamientos
sobre el tema que es el objetivo principal de esta investigacién
(las barreras personales y externas para el diagnéstico temprano
de céancer de mama). La anotadora sera responsable de la
grabacién en cinta audiomagnetofénica de la discusidén del grupo
focal y de registrar las anotaciones pertinentes sobre la
comuniéacién no verbal que exhibieran las participantes durante
la dindmica de la discusidén. La observadora tendrd a su cargo
anotar los temas y asuntos principales que surjan en la
discusidn para poder verificar los mismos con las conversaciones
grabadas.

La discusidén en los grupos focales tendrd una duracién de
45 a 90 minutos, dependiendo del conocimiento del tema, el
interés demostrado por las participantes y la disposicién para
svrre<Aar sus oplniones ante el grupo. Cada grupo focal se
llevard a cabo utilizando el procedimiento que se describe a
continuacidn:

a. La moderadora iniciara la discusidén presentédndose vy
exponiendo al grupo los propdsitos de la actividad.

b. Cada participante se presentara.

11




c. La moderadora leerd en voz alta la hoja de
consentimiento informado. Luego de aclarar cualguier duda
existente, las participantes firmardn la hoja y recibirdn una
copia de dicho documento (Ver el Aneijo V).

d. La moderadora explicard en voz alta las pautas a seguir
durante la discusién del grupo focal. Se han delineado las
siguientes pautas:

(1) La discusién del grupo serad guiada de acuerdo a
unas preguntas abiertas.

(2) Cada participante tendr& la oportunidad de
expresar libremente su sentir, creencias u opiniones
sobre la pregunta planteada. Las opiniones wvertidas
serdn utilizadas en forma andnima y confidencial para
propdésitos de la investigaciédn.

(3) Las participantes expondran sus opiniones en
forma de didlogo y en voz alta.

(4) Sélo hablarad una persona a la vez para poder
escuchar bien las opiniones vertidas por las demas
participantes.

(5) La discusidén giraréd exclusivamente alrededor de
la pregunta planteada. Los asuntos que no tengan que
ver con la pregunta, no seradn traidos a la discusién
del grupo.

(6) La discusién durara alrededor de una hora y seré
grabada en cinta audiomagnetofdénica.

(7) La moderadora, la anotadora y la observadora

estaran disponibles para contestar preguntas y
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clarificar dudas de las participantes al finalizar 1la
discusiédn.

(8) Cada participante recibird un obsequio como
muestra de agradecimiento por su participacién.

e. La moderadora se asegurard de que las participantes
entiendan las instrucciones ofrecidas y dard comienzo a las
actividad con 1las preguntas abiertas disefladas para esta
investigacién.

f. Durante la discusién del grupo, la moderadora se
asegurard gue las participantes entiendan las preguntas. Sélo
intervendréa para estimular las respuestas, aclarar las mismas o
pedir mas detalles sobre las opiniones vertidas.

g. Se pedird a las participantes que completen la hoja de
informacién sociodemogréfica una vez termine la discusidén del
grupo. Se indicard que la informacién recopilada se utilizara
para describir al grupo de participéntes como un todo. Se daré
énfasis a la garantia de confidencialidad y anonimato (Ver Anejo
vI).

h. Al finalizar la sesidén, la moderadora agradecera a las
participantes por su cooperacién y les invitard a compartir unos
refrigerios. También se les entregard a las participantes un
ckeeguio por su colaboracidn.

3. Preguntas para la discusidn

Las preguntas abiertas para dirigir la discusidén giran en
torno a los temas de barreras personales, barreras externas y
practicas de deteccidén temprana de céncer de mama. Las preguntas

se datallan a continuaciédn.
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Tabla 2

Preguntas Abiertas para los Grupos Focales

TEMAS PREGUNTAS

A. Conocimientos y <creencias | 1.;Qué han oido, saben o conocen

sobre el cancer de mama y los |ustedes sobre el cancer del seno?

procedimientos para su .

deteccién temprana 2.;.Qué ustedes conocen sobre las
pruebas para saber a tiempo si
padecen de céncer del seno?
En los grupes de profesionales se
utilizara la siguiente pregunta:

(Qué ustedes conocen sobre las

pruebas para la deteccidén temprana
del cancer del seno?

B. Practicas, creencias y | 3.¢Qué pruebas para detectar el

actitudes relacionadas con las
pruebas de deteccidén temprana
del céncer de mama

céncer del seno (o sea para saber
si tienen céncer del seno) ustedes
se hacen regularmente o se han
hecho en el pasado?

4,;Q0ué opiniones tienen ustedes
sobre esas pruebas? ;Cu&les son sus
sentimientos o creencias sobre las
mismas (autoexamen, examen clinico,
mamografia)?

C. Informacidén sobre el cancer
de mama Yy las pruebas de
deteccidén temprana ofrecida por
los proveedores de salud.

5.¢Qué informacidén sobre el céncer
del seno y las pruebas para su
deteccién temprana le ha provisto
su médico, enfermera u otro
profesional de la salud?

D. Pruebas de deteccidn
temprana recomendadas o
llevadas a cabo por el médico.

6.;Qué pruebas para la deteccién
temprana del cAncer del seno le ha
hecho o le ha recomendado su médico
{(autoexamen, examen clinico,
mamografia)?

E. Costo y accesibilidad para
las pruebas de deteccidn
temprana de céncer de mama.

7.;.Qué barreras u obstaculos han
encontrado ustedes para hecerse las
pruebas de deteccién temprana del
cancer del seno tales como:
autoexamen, examen clinico por el
médico o enfermera y mamografias?
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Registro de la informacién

Las discusiones de los grupos focales serén transcritas en
su totalidad. Se ha diseflado una forma para recopilar vy
analizar la informacidén para cada pregunta especifica. El
documento se divide en tres columnas: la transcripcidén completa
de la discusién, el vocabularié utilizado por las participantes,
y las categorias de andlisis (Ver el Anejo VII).

Analisis de la discusiédn.

1. Definiciones

El analisis de la discusién de los grupos focales girara
en torno a las siguientes definiciones:

a. Conocimiento - Entendimiento en conformidad con la
experiencia y la razdén. El conocimiento se apoya en datos
cientificos .y puede ser comprobado. Aseveracidén expresada por
las participantes del grupo que se apoya en datos cientificos.
Para términos del andlisis se considerardn como conocimiento las
explicaciones del Instituto Nacional de Cé&ncer (1993) sobre las
siguientes &reas: definicién de la enfermedad, tipos de céancer
de mama, pruebas de deteccién temprana, sintoma, diagndstico.

b. Creencia - Tener por clerta una cosa que el
entendimiento no alcanza. Se admite sin necesidad de
comprobacidén. Aseveracién de uso popular expresada por las
participantes del grupo focal. Esta aseveracién estd basada en
ideas u opiniones obtenidas del entorno cultural o familiar.
Puede tener base en factores como prejuicio, intuicién

supersticidén y rumores (Dictionary of Sociology 1974).




c. Actitudes - Esquema din&mico resultado de 1la
interpretacién y de la transformacién de los modelos sociales y
de la experiencia del individuo. Las actitudes son adquiridas'y
tienen influencia de factores externos. Explican la
predisposicién hacia ciertas conductas, reacciones y tendencias
a funcionar de determinéda manera (Dictionary of Sociology
1974).

2. Procedimiento de anadlisis

Luego del registro de la informacidén se procederd a hacer
una sintesis de la misma. Para dicha sintesis se consideraran
los siguientes puntos:

a. Respuestas de las participantes a cada pregunta.

b. Frases descriptivas o palabras utilizadas por las

participantes para referirse a los temas bajo discusién.

c. Temas expresados por la mayoria de las participantes

durante la discusién.

d. Temas expresados por la minoria de las participantes

durante la discusiédn.

e.Conducta observada durante las discusiones (comunicacidn

no verbal).

Una vez finalizada la sintesis de la informacidn se
procederd al andlisis de los datos obtenidos. El1 texto de la
transcripcién se analizard utilizando los temas definidos para
la investigacidén, segun el siguiente esquema:

Tema Principal
Tipo o modalidad

Resumen o ejemplo del texto
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Se
los
acuerdo

palabras

referirse

identificaran las
temas

al esquema

principales
segun han sido definidas
anterior.

utilizadas las

o frases por

a los temas de la

ideas

También se

investigacién.

relacionadas con

para la investigacidédn de

identificaran las

participantes para

Por ultimo, se

contabilizard la frecuencia de los temas generales y subtemas

expresados

por las participantes.

Toda esta informacidén sera

recopilada siguiendo las categorias de andlisis que se detallan

a continuacién:

Tabla 3

Categorias de analisis

Variable Tipo o modalidad Subtipo
principal
a. Conocimiento sobre el céncer
del seno
b. Conocimiento de las pruebas de
Barreras deteccidén temprana de céancer del
personales | seno
c. Creencias relacionadas al
cancer del seno
d. Creencias relacionadas a la
deteccidén temprana del cancer del
seno
e. Actitudes (miedo, rechazo
preocupaciones, verglenza)
a. Costo
b. Accesibilidad
c. Médico o profesional de 1la|c.l. Percepcidén de la
Barreras salud relacidén médico paciente
externas c.2. Pruebas de deteccidn
temprana ordenadas ¢

d. Informacidén por los medios de
comunicacidn

e. Informacidn provista por otras
personas

realizadas por médicos
c.3. Género del médico o
proveedor de salud

c.4. Informacidén provista
por el médico o el
sistema de salud
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Continuacidén Tabla 3

Categorias de andlisis

Variable Tipo Subtipo
principal

a.Autoexamen
Précticas |b.Examen clinico del médico
c.Mamografia

Estudio Piloto

La metodologia desarrollada para los grupos focales se
evaluard mediante un estudio piloto. Este se llevard a cabo en
el mes de enero de 1995. El grupo piloto estard constituido por
10 participantes del Centro de Envejecientes Renacer localizado
en el pueblo de Juncos. Este pueblo forma parte del conglomerado
de comunidades adyacentes a las ciudades de Caguas y Carolina,
por lo cual se considera del &area metropolitana (vedse el anejo
1). El Centro ofrece servicios nutricionales, recreativos y de
apoyo a un numero aproximado de 60 adultos de edad mayor

provenientes de &reas rurales y urbanas.
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UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO, RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
UNIVERSITY OF PUERTO RICO, MEDICAL SCIENCES CAMPUS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
GRADUATE SCHOOL OF PUBLIC HEALTH
DEPARTAMENTO DE BIOESTADISTICA Y EPIDEMIOLOGIA
DEPARMENT OF BIOSTATISTICS AND EPIDEMIOLOGY

8 de marzo de 1995

Estimado(a) sefior(a):

Estamos llevando a cabo un estudio sobre los conocimientos y creencias sobre el
cancer del seno entre mujeres puertorriqueflas de 65 afios 6 mas. Nuestro objetivo
final es desarrollar un programa educativo para mujeres en este grupo de edad con
la intencién de instruirlas sobre el cancer del seno y los examenes que existen para
ayudar a detectar el mismo.

Para lograr los objetivos de nuestro estudio y programa educativo, compartiremos
con un grupo de diez mujeres profesionales mayores de 65 afios de Morovis para
dialogar sobre sus creencias en torno al cancer del seno y practicas asociadas con
pruebas de deteccién temprana del mismo con el fin de utilizar esta informacién para
desarrollar un cuestionario. La participaciéon de las mujeres serda completamente
voluntaria. La informacién que las participantes nos ofrezcan sera mantenida en
estricta confidencialidad.

Agradecemos su cooperacion al coordinar el uso de las facilidades de la Alcaldia para
el 29 de marzo a la 1:00 donde se celebrara la reunién de este grupo de mujeres. Su

ayuda sera de beneficio para las mujeres de 65 aflos 6 mas en Puerto Rico. Adjunto
informacién sobre el proyecto y sobre el proceso de los grupos focales.

Cordialmente,

Himilce Vélez Almodévar, B.S.
Coordinadora del Proyecto

Anejo

PO BOX 365067, SAN JUAN, PUERTO RICO 00936 - 5067 - 758-2525, Ext. 1400




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO, RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
UNIVERSITY OF PUERTO RICO, MEDICAL SCIENCES CAMPUS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
GRADUATE SCHOOL OF PUBLIC HEALTH
DEPARTAMENTO DE BIOESTADISTICA Y EPIDEMIOLOGIA
DEPARMENT OF BIOSTATISTICS AND EPIDEMIOLOGY

8 de marzo de 1995

Estimada senora:

Estamos llevando a cabo un estudio sobre los conocimientos vy
creencias sobre el cancer del seno entre mujeres puertorriquefias de
65 anos 6 mas. Nuestro objetivo final es desarrollar un programa
educativo para mujeres en este grupo de edad con la intencién de
instruirlas sobre el cancer del seno y los exdmenes que existen
para ayudar a detectar el mismo.

Para lograr los objetivos de nuestro estudio y programa educativo,
nos interesa poder <compartir «con usted y otras mujeres
profesionales referidas por el Sr. Antonio Coldén para dialogar
sobre sus creencias en torno al cancer del seno y practicas
asociadas con pruebas de deteccién temprana del mismo. Esta
informacidén se utilizara para desarrollar un cuestionario que sera
utilizado en una encuesta representativa en todo Puerto Rico. lLa
informacidon que usted nos ofrezca serd mantenida en estricta
confidencialidad.

La reunidén en la que esperamos poder compartir con usted esta
pautada para el dia 29 de marzo de 1995 a la 1:00 p.m. Se
celebrard en la Casa Alcaldia de Morovis. Es importante su
puntualidad para poder iniciar la actividad a la hora sefialada. De
necesitar comunicarse conmigo puede llamarme al 758-2525 ext. 1429.

Agradeceremos su cooperacidén en este estudio que creemos sera de
beneficio para las mujeres de 65 afios 6 mas en Puerto Rico.

Atentamente,

Himilce Vélez Almodévar, B.S.
Coordinadora del Proyecto

PO BOX 365067, SAN JUAN, PUERTO RICO 00936 - 5067 - 758-2525, Ext. 1400
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Itinerario de los grupos focales

Cddigo Pueblo Clasificacion Fecha
110 Toa Baja Metopolitano, No profesional 8 de febrero
200 Aibonito No Metropolitano, No preofesional 16 de febrero
311 Cayey Metropolitano, Profesional 9 de marzo
401 Morovis No Metropolitano, Profesional 29 de marzo
500 - Maunabo No Metropolitano, No preofesional 5 de abril
610 San Juan (Cantera) Metropolitano, No Profesional 18 de abril
711 San Juan Metropolitano, Profesional 19 de abril

(Retiradas UPR)
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Investigadores: Sdncheg-Ayéndez, Suirez~-Péreg & Oliver-Vazquesg

Conocimientos y creencias sobre ciéncer en
mujeres puertorriquefias de edad avangzada

Estamos llevando a cabo un estudio sobre los conocimientos y
creencias sobre el cincer de los senos entre mujeres puertorriquefas
de 65 afios o miAs. Deseamos tener una idea de los conocimientos que
usted tiene sobre el céncer de los senos, si su médico de cabecera
le ha hablado sobre el riesgo de contraer c&ncer de los senos o le
ha explicado sobre eximenes que existen para deteccidén temprana de
esta enfermedad y le ha enviado a hacerse alguno de ellos. Nuestro
objetivo final es desarrollar un programa educativo para mujeres de
65 afios o mis con la intencidn de instruirlas sobre el cdncer de los
senos y los examenes que existen para ayudar a detectar el mismo.

Nos gustaria que usted participe en una discusidn de grupo que
tomar& alrededor de 90 minutos. B8u participacién es completamente
voluntaria y usted tiene el derecho de rehusarse a participar. Como
agradecimiento a aquéllas que permanezcan en el grupo de discusidn
le daremos un obsequio. Fuera de este pequefio cbsequio, no habra
beneficio directo para quienes participen en el estudio. Tampoco
usted incurrir& en costo alguno por participar en el mismo. Nos
gustaria grabar la discusiém de grupo si las participantes 1lo
permiten.

La informacidn que usted nos ofregca seré mantenida en estricta
confidencialidad. 8i usted decide participar, le solicitamos que
firme su nombre o haga una marca luego de haber leido o de que se
le haya leido este documento de consentimiento. También firmari el
documento un testigo. Ambos iniciardn y pondrdn la fecha en 1la
primera pigina de este documento y firmardn al final del documento
como indicacidn de que han leido y entendido el mismo. La forma de
consentimiento con su firma seri guardada en un archivo bajo llave
para asegurar la confide:i'cialidad y se le dar& a usted copia de la
misma. 8i tiene alguna duda o pregunta adicional sobre este estu-
dio, puede llamar a la Dra. Melba Sanchez-Ayéndegz al teléfono 758-
2525, extensiones 1420 6 1421 en el Departamento de Ciencias Socia-
les de la Escuela de S8alud PGblica de la Universidad de Puerto Rico.
8i usted tiene preguntas acerca de sus derechos en 10 que concierne
a este estudio, puede comunicarse con el Dr. EBnrique Vélez Garcia,
Presidente del Comité& de Derechos Humanos del Recinto de Ciencias
Médicas de la Universidad de Puerto Rico, en el teléfono 754-3896.

Los representantes del FDA pueden revisar e inspeccionar los
expedientes de los pacientes en estudio en cualquier momento,
conociendo asi la identidad de los sujetos, seqlin requerido por la
S8eccidn 50.25(a) del reglamento actual de FDA. Representantes del
Comando de Investigacidén, Desarrollo, Adquisicidn y Logistica del
Bjército de los Estados Unidos pueden inspeccionar los expedientes
como parte de su responsabilidad de proteger a personas que partici-
pan como sujetos en estudios.
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En caso de sufrir algin dafio fisico o mental por haber partici-
pado como voluntaria en este estudio, usted tendrd derecho a trata-
miento médico sin costo alguno en el Hospital Universitario o
cualquier otro hospital que designe el Rector del Recinto de Cien-
cias Médicas de la Universidad de Puerto Rico. Tendrd derecho a
todo el tratamiento médico necesario para cualquier lesién o enfer-
medad que sea resultado directo de su participacidn en este estudio.
Fuera de tratamiento mé&dico, no recibird ninguna compensacidn por
participar en este estudio; sin embargo, usted entiende que ello no
implica una renuncia o relevo de sus derechos legales.

Firma de la participante Firma del testigo
Nombre de la participante Nombre del testigo
Direccidn:
Fecha:
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UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA ‘
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION GERONTOLOGICA

Conocimientos, practicas y actitudes sobre cancer de mama
entre mujeres puertorriquefias mayores de 65 afos

HOJA DE INFORMACION
SOCIODEMOGRAFICA

ID

1. Edad
2. ¢(Cudl fue el grado académico maximo completado?

No escuela

Post-grado (especifique)

3. Estado Civil
Soltera (nunca casada)
Casada o convive
Viuda
Divorciada/separada
4. éQué religidn practica actualmente?
____Ninguna

Especifique




Hoja de Informacidén sociodemografica
Pagina 2

5. ¢{Tiene seguro médico (incluyendo Medicare o Medicaid)?

Si écual?

No

6. ¢Conoce a alguien que ha tenido cancer de seno?

S1

No
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APPENDIX II
QUESTIONNAIRE: VALIDATION PROCESS




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION GERONTOLOGICA

CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS SOBRE EL CANCER DE MAMA EN MUJERES
PUERTORRIQUENAS DE EDAD AVANZADA

ID

CUESTIONARIOS PARA EL.
PROCESO DE VYALIDACION

septiembre-octubre 1995




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION GERONTOLOGICA

CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS SOBRE EL CANCER DE MAMA EN MUJERES
PUERTORRIQUENAS DE EDAD AVANZADA

Introduccién

Estamos llevando a cabo un estudio sobre el céncer del seno y las
pruebas de deteccidén temprana de este cé&ncer. Para recopilar la
informacién de interés se desarollé un cuestionario. Nos gustaria
que participe de una entrevista que duraréd alrededor de 45
minutos. Su participacién es voluntaria. Usted puede rehusarse a
participar o a contestar algunas de las preguntas. Si decide
participar la informacién que ofrezca serid mantenida en estricta
confidencialidad. Antes de comenzar la entrevista se le
requerird que firme una hoja de consentimiento informado. Esta
hoja contiene informacién sobre el estudio que estamos llevando a
cabo. Al terminar la entrevista se le pedird una cita para
completar un segundo cuestionario. Esta cita serd para dos o tres
semanas después de esta entrevista.




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION GERONTOLOGICA

CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS SOBRE EL CANCER DE MAMA EN LA MUJER
PUERTORRIQUENA DE EDAD AVANZADA

ID

Datos sobre la entrevistada
Los datos a continuacidén tienen el propésito de localizar a
la entrevistada para futuros estudios. La entrevistada tiene el

derecho de negarse a dar esta informacién.

Nombre de la entrevistada:

Direccién:

Teléfono:

Fecha primera entrevista :

Resultado de la entrevista:
Entrevista completada
No esta en casa
Rehisa la entrevista

Otra

Nombre de la entrevistadora:




CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS SOBRE EL CANCER DE MAMA EN MUJERES
PUERTORRIQUENAS DE EDAD AVANZADA

Llenar hoja de consentimiento informado

El propbésito de esta hoja es asegurarnos que la persona
ha sido debidamente informada del estudio en el cuédl va

a participar. Es importante que la persona 1lea esta
hoja. Si la persona no puede leer el entrevistador debe
leer 1la hoja de consentimiento informado. Una vez
concluida la lectura firmar el consentimiento

informado.

Si la persona no firma la hoja de consentimiento, no
puede realizar la entrevista.




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION GERONTOLOGICA

Conocimientos y Creencias del Céncer de Mama en las Mujeres Puertorriquefias de Edad Avanzada

ID

I. Informacién Sociodemografica

Escriba el codigo de la respuesta en el espacio provisto a la derecha de la pregunta.

1. {Qué edad tiene usted?

2. ;En que afio naci6 usted? (Dos ultimos digitos)

3. ¢Cual fue el ultimo grado de estudio que usted completd?

(1) No fui a la escuela

(2) Primero a Tercero

(3) Cuarto a Sexto

(4) Séptimo a Octavo

(5) Noveno a Once

(6) Escuela Superior

(7) Grado Técnico o Vocacional
(8) Bachillerato

(9) Estudios Graduados

(10) Otro

Especifique

4. ;Cual es su estado civil actual?

(1) Viuda

(2) Casada o Convive

(3) Separada o Divorciada
(0) Nunca casada




5. ¢Cuantas hijas (mujeres) tiene vivas actualmente?

6. ;Cuantos hijos (hombres) tiene vivos actualmente?

7. ¢(Cudl es su preferencia religiosa?

(1) Catdlica
(2) No - catdlica

Especifique
(0) Ninguna

8. ¢ Usted tiene Medicare (parte A - hospitalizacion)?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 10)
(8) No recuerdo

(9) No sé

9. ¢Usted tiene la parte B de Medicare (servicios médicos ambulatorios)?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

10. ¢ Usted tiene Medicaid?
(1) Si
(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

11. ;Usted tiene alglin otro plan médico?

(1) Si

Especifique
(0) No
(9) No sé




12. ; De donde provienen sus ingresos?

Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) en las que apliquen;cero (0) en las que no
apliquen.

Salario propio o de mi esposo (marido)

Seguro Social

Programas de Asistencia Social

Pension

Ayuda econdémica de lo/a (s) hija/o(s)

Ayuda econdémica de los parientes

Renta de propiedad o casa

Otra

Especifique

13. Si usted tiene una necesidad econdmica (de dinero), ;a quién principalmente
acude usted para que la ayude?

(0) A nadie

(1) A mi esposo (marido)
(2) A mi(s) hija(s)

(3) A mi(s) hijo(s)

(4) A mi hermana(o)

(5) Otra (o) familiar

(6) A mi vecina(o)s

(7) A mi amiga(o)s

(8) Otro

Especifique




14. ; Vive sola actualmente?

(1) Si (pase a la pregunta 16)
(0) No

15. ¢ Con quién(es) vive actualmente?

Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) para las alternativas que apliquen;cero
(0) para las alternativas que no apliquen.

Con mi esposo (marido)

Con mi (s) hija (s)

Con mi(s) hijo(s)

Con mi hermana/o (s)

Con otro (a) familiar

Con una amiga (s)

Otros

Especifique




II. Historial Familiar y Personal de Cancer del Seno

Las siguientes preguntas se refieren a su historial de salud.

16. ;Ha sentido alguna vez dolor o molestia en los senos?

(1) Si

(2) No (pase a la pregunta 18)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 18)
(9) No sé (pase a la pregunta 18)

17. ;Ha sentido dolor o molestia en los senos en los ultimos doce meses?

(1) St

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

18. ;Ha tenido alguna vez un nddulo (pelotita, bultito, masita) en los senos?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 20)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 20)
(9) No sé (pase a la pregunta 20)

19.;Ha tenido un nédulo (pelotita, buitito, masita) en los senos en los
ultimos doce meses?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

20. ;Ha tenido alguna vez secreciones (liquidos) por los pezones?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 22)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 22)
(9) No s¢ (pase a la pregunta 22)




21. ;Ha tenido secreciones (liquidos) por los pezones en los wltimos doce meses?
(1) Si
(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

22. ;Le han hecho biopsias (prueba de las agujas) del seno alguna vez?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 24)
(8) Norecuerdo (pase a la pregunta 24)
(9) No sé (pase a la pregunta 24)

23. ;Le han hecho biopsias (prueba de las agujas) del seno en los tltimos
doce meses?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No s¢

24. ; Algtin familiar suyo ha padecido de cancer del seno?

(1) Si

(0)No (pase a la pregunta 26)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 26)
(9) No sé (pase a la pregunta 26)




25. ;Quién o quiénes?

Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) para las alternativas que apliquen; cero
(0) para las alternativas que no apliquen.

Madre

Hermana

Hija

Tia

Abuela

Prima

Nuera o Yerna

Sobrina

Nieta

Otra

Especifique




26. ;Le han diagnosticado cancer alguna vez (o sea el médico le ha
dicho que tiene cancer)?

(1) Si _

(0) No (pase ala pregunta 28)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 28)
(9) No s¢ (pase ala pregunta 28)

27. ;Cual fue el tipo de cancer que se le diagnostic6?

(1) Céncer del seno
(0) Otro

Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé




IIL. Practicas de Deteccion Temprana de Cancer del Seno

Las preguntas a continuacion se refieren a pruebas para detectar (descubrir) el cancer del
seno en etapas tempranas.

28. ;/Se hace usted el autoexamen (tocarse usted misma) del seno?

(1) Si
(0) No (pase a la pregunta 31)

29. ;Cémo aprendié usted a hacerse el autoexamen (tocarse usted misma)
del seno?

Aprendi sola

Por el (la) ginecologo (a)

Por otro médico

Por una enfermera

Por un familiar

Por una amiga

Por la television

Porque lo lei

No recuerdo

Otro

Especifique




30. ;Con qué frecuencia se hace el autoexamen (tocarse usted misma) del seno?

(0) Cuando me acuerdo

(1) Por lo menos una vez a la semana
(2) Dos o tres veces al mes

(3) Una vez al mes

(4) De cada dos meses

(5) Dos o tres veces al afio

(6) Una vez al afio

(7) Otra
Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé
(Pase a la pregunta 33)

31. ;Cudl es la razén principal para no hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma) ?

32. ;Existen otras razones para no hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma)?

(1) Si ; jcudles?

(0)No
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33. (Se ha hecho una mamografia ( placa del seno o rayos X de los senos) alguna

vez en su vida?

(1) Si

(O)No - (pase a la pregunta 38)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 41)
(9) No sé (pase a la pregunta 41)

34. ;Con qué frecuencia se hace la mamografia (placa del seno o
rayos X de los senos)?

(1) Mas de una vez al afio
(2) Cada afio

(3) Cada dos afios

(4) Cada tres afios

(5) Mas de cada tres afios
(6) Otra

Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé

35. ¢{Cuéndo fue su ultima mamografia (placa de seno o rayos X de los senos)?

(1) Hace un afio o0 menos (pase a la pregunta 40)
(2) Hace dos afios

(3) Hace tres afios

(4) Hace cuatro afios

(5) Hace cinco afios 0 més

(6) Solo me la ha hecho una vez

(7) Otro

Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé

36. {Cuadl es la razén principal para no haberse hecho la mamografia (placa del seno o
rayos X en los senos) en el dltimo afio?

11




37. ;Existen otras razones para no haberse hecho la mamografia (placa del
seno o rayos X de los senos) en el altimo afio?

(1) Si ; jcuéles?

(0)No
(Pase a la pregunta 41)

38. ;/Cuadl es la razén principal para nunca haberse hecho una mamografia (placa del seno
o rayos X de los senos)?

39. ¢, Existen otras razones para nunca haberse hecho una mamografia
(placa del seno o rayos X de los senos)

(1) Si; ;cuales?

(0) No

(Pase a la pregunta 41)
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40. ;Cual es la razon principal para haberse hecho la mamografia (placa del seno o
rayos X de los senos) en el Gltimo afio?

41. ; Algln profesional de la salud (médico, enfermera...) le ha hecho el

examen clinico de los senos (cuando el doctor le toca los senos) en
los ultimos cinco afios?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 46)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 46)
(9) No sé (pase a la pregunta 46)

42. ;Qué tipo de profesionales de la salud le ha hecho el examen clinico de los Senos
(cuando el doctor le toca los senos) en los tltimos cinco afios?

Lea cada una de las alternativas. Marque todos los que apliquen. Escriba uno (1)
para los profesionales que apliquen; cero (0) para los profesionales que no
apliquen.

Ginecdlogo (doctor de las enfermedades de la mujer)

Otro médico

Especialidad (si recuerda)

Enfermera

No recuerdo

No sé

Otro

Especifique
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43. ;Algin profesional de la salud le ha explicado las pruebas o las maneras para
detectar (descubrir) a tiempo el cancer del seno?

(1) Si ; ;quién (es)?

(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

44. ; Algin profesional de la salud le ha explicado cémo hacerse el autoexamen
del seno (tocarse usted misma)?

(1) Si; ;quién (es)?

(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

45. ; Algin médico le ha dado un referido para hacerse la mamografia
(placa del seno o rayos X de los senos)?

(1) Si; ;cual especialidad?

(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

46. ;Ha ido al ginécologo(a) (doctor de las enfermedades de la mujer) en los
ultimos doce meses?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 52)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 52)
(9) No sé (pase a la pregunta 52)
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47. En esa visita, el ginecélogo(a), ;le hizo el examen clinico de los senos (cuando
el doctor le toca los senos)?

(1) Si

(0)No

(8) No recuerdo
(9) No sé

48 . En esa visita, el ginecologo, ;le explicd las pruebas o las maneras de detectar
(descubrir) a tiempo el cancer del seno?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

49. En esa visita el ginecologo, ¢le explicé como hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma) ?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

50. En esa visita, el ginec6logo, ¢, le dio un referido para hacerse la mamografia
(placa del seno o rayos X de los senos)?

(1) Si

(0)No

(8) No recuerdo
(9) No sé

51. ;Cual era el sexo (género) del ginecologo que la atendié en esa visita?

(0) Hombre (masculino)
(1) Muyjer (femenino)
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52. ;Cuando fue la tltima vez que un doctor (a) le examino los senos?

(1) Menos de un afio
(2) Un afio

(3) Dos afios

(4) Tres afios

(5) Cuatro afios

(6) Cinco afios 0 mas
(8) No recuerdo

(9) No sé

53. En términos de sexo (género), /cual prefiere usted que le haga el examen
clinico de los senos (cuando el doctor le toca los senos)?

(0) Hombre

(1) Mujer
(2) No importa
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IV. Conocimientos y Creencias sobre el Cancer del Seno

A continuacion le voy a leer unas aseveraciones u oraciones sobre el cancer del seno. Me
gustaria saber su opinién sobre las mismas. Para cada aseveracién le agradeceré que

responda utilizando una de las siguientes alternativas: cierto, falso, no sé .

Marque con una X la respuesta en la columna correspondiente.

ASEVERACIONES

Cierto

Falso

Nosé

54. Un posible tratamiento para el cancer del seno es sacar el
nodulo (pelotita, bultito, masita, glandulita).

55. Las mujeres que han tenido cancer del seno tienen mas
posibilidades de desarrollarlo otra vez.

56. La terapia de radiacidn (rayos X) es un tratamiento del
cancer del seno.

57. Las mujeres con senos grandes tienen mas posibilidades de
desarrollar cancer del seno que las mujeres con senos
pequerios.

58. Un posible sintoma de cancer del seno es que salga liquido
del pezon.

59. La terapia de radiacion (rayos X) puede tener sintomas
similares a las quemaduras del sol (piel rojiza y lastimada).

60. Una hinchazén en el brazo puede ser una consecuencia
(resultado) del tratamiento de cancer del seno.

61. Un nédulo (pelotita, bultito, masita, glandulita) en el seno es
el unico sintoma del cancer de seno.

62. Las mujeres que dan a luz (que paren) a su primer hijo antes
de los 30 afios tienen menos posibilidades de tener cancer del
seno.

63. Se recomienda una mamografia cada afio para las mujeres de
50 afios o mas.

64. Las mujeres delgadas tienen més posibilidad de desarrollar
cancer del seno. :

65. Golpear, magullar o lastimar el seno puede causar cancer del
seno.

66. Las mujeres que comienzan su primer periodo (regla) antes
de los 12 afios tienen maés posibilidades de desarrollar cancer
del seno.

17




ASEVERACIONES

”

se

67. Las instrucciones para hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma) son féciles de seguir.

68. Las mujeres cuyas madres o hermanas han tenido cancer del
seno tienen mads posibilidades de desarrollar cancer del seno.

69. Se recomienda que las mujeres vayan anualmente al médico
para que les hagan un examen clinico (cuando el doctor le
toca los senos) de los senos.

70. El Gnico tratamiento para el cancer del seno es la
mastectomia o amputacion de este (cortarle el seno).

71. Dolor, ardor o molestia en el seno o el pezdn son posibles
sintomas de cancer del seno.

72. La mamografia (placa del seno o rayos X del seno) detecta
(descubre) el cancer del seno en sus primeras etapas.

73. Las mujeres de 50 afios 0 mas tienen mas posibilidades de
tener cancer del seno que las mujeres mas jovenes.

74. El autoexamen del seno (tocarse una misma) debe hacerse
una vez al mes.

75. La mamografia s6lo es necesaria cuando la mujer siente
molestia en los senos.

76. Las mujeres que han padecido de cancer del seno tienen que
esperar cinco (5) afios para saber si se han curado.

77. El cancer del seno siempre ocasiona la muerte.

78. El autoexamen del seno (tocarse una misma) debe hacerse
todos los meses.

79. Si el céncer del seno no se atiende a tiempo se riega
(metastasis) a otras partes del cuerpo.

80. El cancer del seno siempre da dolor.

81. Las mujeres que nunca se han casado tienen menos
posibilidades de desarrollar cancer del seno.

82. Las mujeres con una dieta alta en grasa tienen mas
posibilidades de desarrollar cancer del seno.

83. La hinchazén o el crecimiento de los senos es un posible
sintoma del cancer del seno.

84. Las mujeres con una dieta alta en fibra (vegetales, frutas,
cereales, viandas) tienen menos posibilidades de desarrollar
cancer del seno.

85.La mamografia (placa del seno o rayos X del seno) es la
prueba mas segura para detectar (descubrir) el cancer del seno.
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V. Fuentes de Informacion

86. ;En donde o de quién ha obtenido principalmente la informacién relacionada

con cancer del seno?
Margque solo una.

(1) Profesionales de la salud

(2) Radio

(3) Televisién

(4) Periddicos o Revistas

(5) Amigos/vecinos

(6) Material informativo en centros de salud

(7) Nunca obtuve informacién sobre el céncer del seno (pasar a la pregunta 88)
(8) Otra

Especifique
87. i De qué otras fuentes usted ha obtenido informacion sobre el cancer del seno?

Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) para las alternativas que
apliquen;cero(0) para las alternativas que no apliquen

Profesionales de la salud

Radio

Television

Periddicos o Revistas

Amigos/vecinos

Material informativo en centros de salud

Otra

Especifique
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VI. Estado de Salud

Las siguientes preguntas se refieren a su condicion de salud.
88. {Cémo considera usted su salud con relacion a otras personas de su edad?

Lea las alternativas.

(1) Mucho mejor
(2) Mejor

(3) Igual

(4) Peor

(5) Mucho peor

89. ;Toma alguna medicina que haya sido recetada por un médico?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 91)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 91)
(9) No sé (pase a la pregunta 91)

90. ;Para qué condicion(es) o enfermedad (es) toma la (s) medicina (s)?

91. ;Cuadles son sus principales problemas de salud?
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92. ;Quién es la persona que mas le ayuda cuando se enferma?

(0) Nadie
(1) Esposo (marido)
(2) Hija (s)
(3) Hijo (s)

s (4) Hermana\o (s)
(5) Otro familiar
(6) Vecina\o
(7) Amiga\o
(8) Otro

Especifique

93. La mayoria de las veces, jquién la lleva a sus citas médicas?

(1) Tengo auto propio

(2) En transportacion publica (guagua)
(3) Mi esposo (marido)

(4) Mi(s) hija(s)

(5) Mi(s) hijo(s)

(6) Otros familiares

(7) Mis vecinos

(8) Le pago a alguien

(9) Transportacion del Municipio

(10) A pie

(11) Otro

Especifique
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94. La mayoria de las veces, jquién la acompaiia a las citas médicas?

Margque sélo una alternativa.

(0) Nadie, voy sola

(1) Esposo

(2) Mi(s) hija(s)

(3) Mi(s) hijo(s)

(4) Nuera o Yerna

(5) Hermana/o (s)

(6) Otro (a) familiar

(7) Vecina(o)

(8) Amiga (o)

(9) Escolta del Servicio Municipal
(10) Otro

Especifique

95. (Ha vistado al médico en los tltimos doce meses?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

96. ;Con qué frecuencia visita al médico?

(0) No visito al médico

(1) Mas de una vez al mes

(2) Una o dos veces al mes

(3) De cada dos a seis meses

(4) Cada seis meses

(5) Una vez al afio

(6) Cada dos afios

(7) Sélo cuando me siento enferma
(8) No recuerdo

(9) No sé
(10) Otro

Especifique
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97. (Cual fue la razén principal de su dltima visita al médico?

FIN DEL CUESTIONARIO

MUCHAS GRACIAS

®
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Cumpla con el requisito del obsequio de $10.00.
Aseglirese de que la entrevistada firme el recibo como
que usted le entregd el dinero.




REFERIDOS

INDAGUE SI LA PERSONA CONOCE ALGUNA VECINA DE 65
ANOS O MAS. ANOTAR EN LA HOJA DE REFERIDOS PARA
UTILIZAR ESA PERSONA COMO PROXIMA CANDIDATA A

ENTREVISTA.




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION GERONTOLOGICA

CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS SOBRE EL CANCER DE MAMA EN LA MUJER
PUERTORRIQUENA DE EDAD AVANZADA

ID

En este momento dé por terminada la primera entrevista.
Acuerde la fecha de la préxima cita para dentro de dos a tres
semanas. Debe tratar de hacerle comprender a la entrevistada lo
importante de su participacién en la segunda entrevista.

Fecha segunda entrevista

Resultado segunda entrevista:
Entrevista completada
No estd en casa
Rehlsa la entrevista

Otra

Comentarios




HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
PARA EL SEGUNDO CUESTIONARIO




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION GERONTOLOGICA

Conocimientos y Creencias del Céncer de Mama en las Mujeres Puertorriquefias de Edad Avanzada

iD

I. Informacién Sociodemogrifica

Escriba el codigo de la respuesta en el espacio provisto a la derecha de la pregunta.

1. {Qué edad tiene usted?

2. (En que afio naci6 usted? (Dos ultimos digitos)

3. (Cuél fue el Gltimo grado de estudio que usted completd? E ‘ j

(1) No fui a la escuela

(2) Primero a Tercero

(3) Cuarto a Sexto

(4) Séptimo a Octavo

(5) Noveno a Once

(6) Escuela Superior

(7) Grado Técnico o Vocacional
(8) Bachillerato

(9) Estudios Graduados

(10) Otro

Especifique

4. ;Cudl es su estado civil actual? j

(1) Viuda

(2) Casada o Convive

(3) Separada o Divorciada
(0) Nunca casada




5. {Cuantas hijas (mujeres) tiene vivas actualmente?
6. {Cuantos hijos (hombres) tiene vivos actualmente?

7. (Cual es su preferencia religiosa?

(1) Catélica
(2) No - catdlica

Especifique
(0) Ninguna

8. ;Usted tiene Medicare (parte A - hospitalizacion)?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 10)
(8) No recuerdo

(9) No sé

9. {Usted tiene la parte B de Medicare (servicios médicos ambulatorios)?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

10. ;Usted tiene Medicaid?
(1) Si
(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé
11. ;Usted tiene algiin otro plan médico?

(1) Si

Especifique
(0) No '
(9) No sé

]
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12. ;De dénde provienen sus ingresos?

Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) en las que apliquen;cero (0) en las que no
apliquen.

Salario propio o de mi esposo (marido)
Seguro Social

Programas de Asistencia Social

Pensién

Ayuda econdmica de lo/a (s) hija/o(s)

Ooooooad

Ayuda econdmica de los parientes

Renta de propiedad o casa

Otra ' -
Especifique '

13. Si usted tiene una necesidad econémica (de dinero), ;a quién principalmente | j
acude usted para que la ayude?

(0) A nadie

(1) A mi esposo (marido)
(2) A mi(s) hija(s)

(3) A mi(s) hijo(s)

(4) A mi hermana(o)

(5) Otra (o) familiar

(6) A mi vecina(o)s

(7) A mi amiga(o)s

(8) Otro

Especifique




14. ;Vive sola actualmente? b

(1) Si (pase a la pregunta 16)
(0) No

15. ¢ Con quién(es) vive actualmente?
Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) para las alternativas que apliquen;cero

(0) para las alternativas que no apliquen.

Con mi esposo (marido) D

Con mi (s) hija (s)

Con mi(s) hijo(s)

Con mi hermana/o (s)

Con otro (a) familiar

| O O

Con una amiga (s)

Otros

Especifique
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II. Historial Familiar y Personal de Cdncer del Seno

Las siguientes preguntas se refieren a su historial de salud.

16. ;Ha sentido alguna vez dolor o molestia en los senos?

(1) Si

(2) No (pase a la pregunta 18)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 18)
(9) No sé (pase a la pregunta 18)

17. {Ha sentido dolor o molestia en los senos en los ultimos doce meses?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

18. ;{Ha tenido alguna vez un nédulo (pelotita, bultito, masita) en los senos?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 20)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 20)
(9) No sé (pase a la pregunta 20)

19.;Ha tenido un nédulo (pelotita, bultito, masita) en los senos en los
ultimos doce meses?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

20. ;Ha tenido alguna vez secreciones (liquidos) por los pezones?

(1) Si

(0)No (pase a la pregunta 22)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 22)
(9) No sé (pase a la pregunta 22)
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21. ;Ha tenido secreciones (liquidos) por los pezones en los ultimos doce meses?
(D) Si
(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

22. ;Le han hecho biopsias (prueba de las agujas) del seno alguna vez?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 24)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 24)
(9) No sé (pase a la pregunta 24)

23. ;Le han hecho biopsias (prueba de las agujas) del seno en los ultimos
doce meses?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

24. ; Alglin familiar suyo ha padecido de céncer del seno?

(1) Si

(0)No (pase a la pregunta 26)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 26)
(9) No sé (pase a la pregunta 26)




25. {Quién o quiénes?

Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) para las alternativas que apliquen; cero
(0) para las alternativas que no apliquen.

Madre
Hermana

Hija

1 000

Tia

O

Abuela

Prima

Nuera o Yerna

Sobrina

OO0l

Nieta

O

Otra

Especifique




26. ;Le han diagndsticado cancer alguna vez (o sea el médico le ha
dicho que tiene cancer)?

(1) Si

(0)No (pase a la pregunta 28)
(8) No recuerdo (pase ala pregunta 28)
(9) No sé (pase ala pregunta 28)

27. ;Cual fue el tipo de cancer que se le diagnostic?

(1) Cancer del seno

(0) Otro
Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé
8




II1. Practicas de Deteccion Temprana de Céncer del Seno

Las preguntas a continuacion se refieren a pruebas para detectar (descubrir) el cancer del
seno en etapas tempranas.

28. ;Se hace usted el autoexamen (tocarse usted misma) del seno?

(1) Si
(0) No (pase a la pregunta 31)

29. ;Cémo aprendid usted a hacerse el autoexamen (tocarse usted misma)
del seno?

.

Aprendi sola

Por el (1a) ginecdlogo (a)
Por otro médico

Por una enfermera

1 00 0O

Por un familiar

Por una amiga

Por la television

Porque lo lei

No recuerdo

1O0oa

Otro

Especifique




30. ;Con qué frecuencia se hace el autoexamen (tocarse usted misma) del seno?

(0) Cuando me acuerdo

(1) Por lo menos una vez a la semana
(2) Dos o tres veces al mes

(3) Una vez al mes

(4) De cada dos meses

(5) Dos o tres veces al afio

(6) Una vez al afio

(7) Otra

Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé

(Pase a la pregunta 33)

31. (Cual es la raz6n principal para no hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma) ?

32. ;Existen otras razones para no hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma)?

(1) Si; jcuales?

(0) No
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33. ¢Se ha hecho una mamografia ( placa del seno o rayos X de los senos) alguna E
vez en su vida?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 38)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 41)
(9) No sé (pase a la pregunta 41)

34. ;Con qué frecuencia se hace la mamografia (placa del seno o , j
rayos X de los senos)?

(1) Mas de una vez al afio
(2) Cada afio

(3) Cada dos afios

(4) Cada tres afios

(5) Mas de cada tres afios
(6) Otra

Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé

35. ¢Cuando fue su lltima mamografia (placa de seno o rayos X de los senos)? D

(1) Hace un afio o menos (pase a la pregunta 40)
(2) Hace dos afios

(3) Hace tres afios

(4) Hace cuatro afios

(5) Hace cinco afios 0 mas

(6) So6lo me la ha hecho una vez

(7) Otro

Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé

36. (Cual es la razén principal para no haberse hecho la mamografia (placa del seno o
rayos X en los senos) en el ultimo afio?

11




37. ¢ Existen otras razones péra no haberse hecho la mamografia (placa del D
seno o rayos X de los senos) en el dltimo afio?

(1) Si ; jcudles?

(0)No
(Pase a la pregunta 41)

38. (Cual es la razdn principal para nunca haberse hecho una mamografia (placa del seno
o rayos X de los senos)?

39. ;, Existen otras razones para nunca haberse hecho una mamografia D
(placa del seno o rayos X de los senos)

(1) Si; jcuales?

(0) No

(Pase a la pregunta 41)
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40. ;Cual es la razén principal para haberse hecho la mamografia (placa del seno o
rayos X de los senos) en el iltimo afio?

41. ;Algin profesional de la salud (médico, enfermera...) le ha hecho el E |

examen clinico de los senos (cuando el doctor le toca los senos) en
los ultimos cinco afios?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 46)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 46)
(9) No sé (pase a la pregunta 46)

42. ;Qué tipo de profesionales de la salud le ha hecho €]l examen clinico de los senos
(cuando el doctor le toca los senos) en los tltimos cinco afios?

Lea cada una de las alternativas. Marque todos los que apliquen. Escriba uno (1)
para los profesionales que apliquen; cero (0) para los profesionales que no
apliquen.

Ginecdlogo (doctor de las enfermedades de la mujer)

Otro médico

Especialidad (si recuerda)

Enfermera

No recuerdo

OO0 Ol

No sé

Otro S
Especifique
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43. ; Algun profesional de la salud le ha explicado las pruebas o las maneras para E

detectar (descubrir) a tiempo el cancer del seno?

(1) Si ; ¢quién (es)?

(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

44. ; Algin profesional de la salud le ha explicado cémo hacerse el autoexamen
del seno (tocarse usted misma)?

(1) Si; ¢;quién (es)?

(0)No
(8) No recuerdo
(9) No sé

45. ;Algiin médico le ha dado un referido para hacerse la mamografia
(placa del seno o rayos X de los senos)?

(1) Si; cuadl especialidad?

(0)No
(8) No recuerdo
(9) No sé

46. ;Ha ido al ginécologo(a) (doctor de las enfermedades de la mujer) en los
ultimos doce meses?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 52)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 52)
(9) No sé (pase a la pregunta 52)

14
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47. En esa visita, el ginec6logo(a), ;le hizo el examen clinico de los senos (cuando D

el doctor le toca los senos)?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

48 . En esa visita, el ginec6logo, jle explico las pruebas o las maneras de detectar
(descubrir) a tiempo el cancer del seno?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

49. En esa visita el ginecdlogo, ;le explicé cdmo hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma) ?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

50. En esa visita, el ginec6logo, ¢, le dio un referido para hacerse la mamografia
(placa del seno o rayos X de los senos)?

(1) S
(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

51. ;Cual era el sexo (género) del ginecélogo que la atendi6 en esa visita?

(0) Hombre (masculino)
(1) Muyjer (femenino)
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52. ¢Cuando fue la tltima vez que un doctor (a) le examiné los senos?

(1) Menos de un afio
(2) Un afio

(3) Dos afios

(4) Tres afios

(5) Cuatro afios

(6) Cinco afios 0 més
(8) No recuerdo

(9) No sé

53. En términos de sexo (género), ;cudl prefiere usted que le haga el examen D
clinico de los senos (cuando el doctor le toca los senos)?

(0) Hombre

(1) Mujer
(2) No importa
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IV. Conocimientos y Creencias sobre el Cdncer del Seno

A continuacion le voy a leer unas aseveraciones u oraciones sobre el cancer del seno. Me
gustaria saber su opinion sobre las mismas. Para cada aseveracién le agradeceré que

responda utilizando una de las siguientes alternativas: cierto, falso, no sé .

Marque con una X la respuesta en la columna correspondiente.

ASEVERACIONES

Falso

Nosé

54. Un posible tratamiento para el cancer del seno es sacar el
nédulo (pelotita, bultito, masita, glandulita).

55. Las mujeres que han tenido céncer del seno tienen mas
posibilidades de desarrollarlo otra vez.

56. La terapia de radiacion (rayos X) es un tratamiento del
cancer del seno.

57. Las mujeres con senos grandes tienen mas posibilidades de
desarrollar cancer del seno que las mujeres con senos
pequeiios.

58. Un posible sintoma de céncer del seno es que salga liquido
del pezon.

59. La terapia de radiacion (rayos X) puede tener sintomas
similares a las quemaduras del sol (piel rojiza y lastimada).

60. Una hinchazdn en el brazo puede ser una consecuencia
(resultado) del tratamiento de cancer del seno.

61. Un nddulo (pelotita, bultito, masita, glandulita) en el seno es
el inico sintoma del cancer de seno.

62. Las mujeres que dan a luz (que paren) a su primer hijo antes
de los 30 afios tienen menos posibilidades de tener cancer del
seno.

63. Se recomienda una mamografia cada afio para las mujeres de
50 afios 0 mas.

64. Las mujeres delgadas tienen mas posibilidad de desarrollar
cancer del seno.

65. Golpear, magullar o lastimar el seno puede causar cancer del
seno.

66. Las mujeres que comienzan su primer periodo (regla) antes
de los 12 afios tienen mds posibilidades de desarrollar cancer
del seno.
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ASEVERACIONES

Falso

Nosé

67. Las instrucciones para hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma) son féciles de seguir.

68. Las mujeres cuyas madres o hermanas han tenido cincer del

seno tienen mds posibilidades de desarrollar céncer del seno.

69. Se recomienda que las mujeres vayan anualmente al médico
para que les hagan un examen clinico (cuando el doctor le
toca los senos) de los senos.

70. El dnico tratamiento para el cancer del seno es la
mastectomia o amputacion de este (cortarle el seno).

71. Dolor, ardor 0 molestia en el seno o el pezon son posibles
sintomas de cancer del seno.

72. La mamografia (placa del seno o rayos X del seno) detecta
(descubre) el cancer del seno en sus primeras etapas.

73. Las mujeres de 50 afios 0 mas tienen mas posibilidades de
tener cancer del seno que las mujeres mas jovenes.

74. El autoexamen del seno (tocarse una misma) debe hacerse
una vez al mes.

75. La mamografia s6lo es necesaria cuando la mujer siente
molestia en los senos.

76. Las mujeres que han padecido de cancer del seno tienen que
esperar cinco (5) afios para saber si se han curado.

77. El cancer del seno siempre ocasiona la muerte.

78. El autoexamen del seno (tocarse una misma) debe hacerse
todos los meses.

79. Si el cancer del seno no se atiende a tiempo se riega
(metastasis) a otras partes del cuerpo.

80. El cancer del seno siempre da dolor.

81. Las mujeres que nunca se han casado tienen menos
posibilidades de desarrollar cancer del seno.

82. Las mujeres con una dieta alta en grasa tienen mas
posibilidades de desarrollar cancer del seno.

83. La hinchazén o el crecimiento de los senos es un posible
sintoma del cancer del seno.

84. Las mujeres con una dieta alta en fibra (vegetales, frutas,
cereales, viandas) tienen menos posibilidades de desarrollar
cancer del seno.

85.La mamografia (placa del seno o rayos X del seno) es la

prueba mas segura para detectar (descubrir) el cincer del seno.
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V. Fuentes de Informacioén

86. ;En donde o de quién ha obtenido principalmente la informacion relacionada E ;

con céncer del seno?
Marque sélo una.

(1) Profesionales de la salud

(2) Radio

(3) Televisién

(4) Periddicos o Revistas

(5) Amigos/vecinos

(6) Material informativo en centros de salud

(7) Nunca obtuve informacion sobre el cincer del seno (pasar a la pregunta 88)
(8) Otra

Especifique
87. ; De qué otras fuentes usted ha obtenido informacion sobre el cancer del seno?

Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) para las alternativas que
apliquen;cero(0) para las alternativas que no apliquen

Profesionales de la salud

Radio

Television

0000

Periodicos o Revistas

Amigos/vecinos

O |

Material informativo en centros de salud

O

Otra

Especifique
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VI. Estado de Salud

Las siguientes preguntas se refieren a su condicion de salud.
88. ;Como considera usted su salud con relacion a otras personas de su edad? D

Lea las alternativas.

(1) Mucho mejor
(2) Mejor

(3) Igual

(4) Peor

(5) Mucho peor

89. ;Toma alguna medicina que haya sido recetada por un médico? E

(1) Si

(0)No (pase a la pregunta 91)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 91)
(9) No sé (pase a la pregunta 91)

90. ;Para qué condicion(es) o enfermedad (es) toma la (s) medicina (s)?

91. ;Cudles son sus principales problemas de salud?
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92. ;Quién es la persona que mas le ayuda cuando se enferma?

(0) Nadie

(1) Esposo (marido)
(2) Hija (s)

(3) Hijo (s)

(4) Hermana\o (s)
(5) Otro familiar
(6) Vecina\o

(7) Amiga\o

(8) Otro

Especifique

93. La mayoria de las veces, jquién la lleva a sus citas médicas?

(1) Tengo auto propio

(2) En transportacion publica (guagua)
(3) Mi esposo (marido)

(4) Mi(s) hija(s)

(5) Mi(s) hijo(s)

(6) Otros familiares

(7) Mis vecinos

(8) Le pago a alguien

(9) Transportacion del Municipio

(10) A pie

(11) Otro

Especifique
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94. La mayoria de las veces, ;quién la acompaiia a las citas médicas?

Margque sélo una alternativa.

(0) Nadie, voy sola
(1) Esposo

(2) Mi(s) hija(s)

(3) Mi(s) hijo(s)

(4) Nuera o Yerna
(5) Hermana/o (s)
(6) Otro (a) familiar
(7) Vecina(o)

(8) Amiga (o)
(9) Escolta del Servicio Municipal
(10) Otro
Especifique
95. (Ha vistado al médico en los ultimos doce meses? E
(1) Si
(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé
96. ;Con qué frecuencia visita al médico? E e
(0) No visito al médico

(1) Mas de una vez al mes

(2) Una o dos veces al mes

(3) De cada dos a seis meses

(4) Cada seis meses

(5) Una vez al afio

(6) Cada dos afios

(7) Sélo cuando me siento enferma
(8) No recuerdo

(9) No sé
(10) Otro

Especifique
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97. {Cual fue la razdn principal de su ultima visita al médico?

FIN DEL CUESTIONARIO

MUCHAS GRACIAS

®
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CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS SOBRE EL CANCER DE MAMA EN LA MUJER
PUERTORRIQUENA DE EDAD AVANZADA

Fin de la entrevista

Agradezca la participacidén en el proceso.

Cumpla con el requisito del obsequio de $10.00.
Aseglrese de que la entrevistada firme el recibo como
que usted le entregd el dinero.

Entregue el material informativo disponible.

Recuerde entregar el paquete del cuestionario
debidamente completado a la coordinadora del proyecto.

Visite 1la siguiente ©persona a entrevistar. Si 1la
persona esta dispuesta a ser entrevistada en ese
momento, proceda con la entrevista. Si la persona estéa
interesada pero no puede atenderla, entonces fije cita
para una prdxima ocasidn.
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I. INTRODUCCION

El objetivo del proyecto de investigacién es poder determinar las barreras,
creencias y conocimiento sobre el cancer de mama en mujeres mayores de 65 afios en
Puerto Rico. Para lograr este objetivo es necesario la construccion de un cuestionario que
permita medir estas barreras, creencias y conocimientos. La construcciéon de este
cuestionario se definird a base de la informacion obtenida en siete (7) grupos focales
organizados para este propdsito. Otras fuentes seran los cuestionarios utilizados en los
estudios relacionados con el tema de investigacion , la discusién con los asesores del
proyecto (médicos especialistas, epidemidlogos, estadisticos, cientificos sociales) y las
experiencias de los investigadores del proyecto.

Una vez definido el formato y el contenido del cuestionario, con su respectiva
especificacion de las instrucciones para completarlo, se procedera a evaluar la
confiabilidad y validez del cuestionario.

Los objetivos de esta etapa del proyecto son :

1. Disefio del cuestionario inicial

2. Disefiar el proceso de validacion y confiabilidad del cuestionario que
permite evaluar las barreras, creencias y conocimiento sobre cancer de mama en mujeres
mayores de 65 afios en Puerto Rico.

3. Implantar el proceso de validacion y confiabilidad del objetivo anterior.




I1. DEFINICION DE CONCEPTOS
En el proceso de disefiar un instrumento de recopilacion de datos, especialmente
el que conlleva entrevista, es necesario evaluar la capacidad del instrumento para medir lo
que se pretende medir,este concepto se cuantifica pbr validaciéon. Ademads se require una
evaluacion de la consistencia del instrumento en diferentes condiciones. Los conceptos
que nos permiten estas evaluaciones son: confiabilidad y validez.
A. Confiabilidad
La confiabilidad es la capacidad de un instrumento de recopilacion de datos para
reproducir resultados. Se determina por evidencias estadisticas que demuestren que el
instrumento produce respuestas similares en diferentes tiempos o condiciones con un
min_imo de variacién. La confiabilidad tiene dos dimensiones: consistencia interna y

estabilidad.

A.1 Consistencia Interna

Es la representacion de la correlacion de las premisas entre ellas y con la
puntuacion total de la escala. Se obtiene cuando se hace una sola administracién de la
prueba. Las técnicas para expresar consistencia interna son: Cronbach’s alpha y el método
de “Split -Half”. El Cronbach’s alpha determina la homogeneidad de las premisas para
cada concepto. El método de “Split-Half” divide la escala en dos subconjuntos para
estimar la confiablidad. La limitacion de este método es que existen muchos posibles

subconjuntos a ser evaluados.




A.2 Estabilidad

La estabilidad examina la reproducibilidad del instrumento cuando este es
administrado en diferentes tiempos o con diferentes observadores. Las técnicas para
expresar estabilidad son: el “test-retest” y variacidn inter e intraobservadores. El “test-
retest” refleja el grado de correspondencia entre las contestaciones a preguntas hechas a
las mismas personas en momentos diferentes del tiempo (entre 2 a 4 semanas). Para
evaluar las diferencias entre los tiempos podemos utilizar diferentes técnicas estadisticas
como: t-test pareado, coeficiente de correlacién de Pearson y modelos de regresion. La
variacion inter e intra-observadores se refiere al grado de acuerdo entre diferentes
observadores o entrevistadores (“Inter-observer reliability”) y al grado de acuerdo entre
las observaciones del mismo entrevistador en diferentes momentos del tiempo (“Intra-

observer reliability”). Esta variacion se puede evaluar estadisticamente a través de

ANOVA (Streiner y Norman; 1991).




B. Validez

La validez es el concepto que determina la capacidad que tiene un instrumento de
recopilacion de datos para medir lo que el investigador pretende medir. Se requiere
evidencia empirica para determinar esta capacidad. Existen tres tipos de validez: de
contenido, de criterio y de concepto.

B.1 Validez de Contenido (“Face or Content Validity”)

La validez de contenidos indica si €l instrumento aparenta, por sus preguntas o
premisas, ser apropiado para medir las caracteristicas de interés. Se considera como un
juicio subjetivo en el cual se determina si las premisas escogidas son representativas de
los conceptos que se quieren medir o del dominio tedrico sobre el tema. Este tipo de

validez se obtiene mediante el juicio de uno o mas expertos en el area de interés.

B.2 Validez de Criterio (“Criterion Validity”)
La validez de criterio se establece al examinar la relacién entre la medicion

obtenida del instrumento y un criterio establecido (“gold .standar ™). Este criterio puede
ser otra escala, una prueba de laboratorio o un juicio pre-clinico que se obtiene
independientemente del instrumento a ser validado. Existen dos tipos de validez de
criterio:

1. Validez Concurrente: Determina el grado de concordancia entre los resultados
obtenidos por la escala creada con los resultados de una medida ya existente. Esta medida se

considera el “gold standard” con la cudl se compara la escala construida. La medida puede ser




una prueba de laboratorio, un diagndstico clinico u otra escala ya existente. A mayor grado de
acuerdo entre el “gold standard” y la escala construida, mayor la validez del instrumento.
2. Validez Predictiva: Este tipo de validez se obtiene cuando se administra
el instrumento como base de un estudio prospectivo. Luego se analiza si los resultados
del instrumento predicen algin comportamiento. Por ejemplo, la practica de salud de
interés (mamografia, autoexamen de la mama).
Algunas de las técnicas estadisticas para evaluar la validez de criterio son:
1) coeficientes de correlacién de Pearson, 2) Prueba de Sensibilidad y Especificidad -
Andlisis de falsos positivos y falsos negativos; a menor nimero de falsos positivos y

negativos mayor validez.

B.3 Validez de Concepto (“Construct Validity™)

La validez de concepto determina la relacion de conceptos tedricos con la
informacién obtenida de un instrumento de recopilacion de datos. Para desarrollar la
validez de conceptos es necesario definir que tipo de relacién suponemos existe entre los
conceptos tedricos y una combinacion de premisas del instrumento de estudio. El
método para realizar esta validacion es a través de Andlisis de Factores (“factor
analysis™). Con esta técnica operacionalizamos los conceptos a base de las premisas del
instrumento. Una vez identificadas las premisas que supuestamente definen un concepto
procedemos a calcular una escala (combinacioén de la puntuacién de las premisas). Con
las puntuaciones de las escalas determinamos la distribucion de las variables de
clasificacién de subgrupos. Finalmente, realizamos las pruebas de significancia para

determinar la asociacion entre estas variables de clasificacion y las escalas. A mayor




nimero de resultados significativos mayor sera la validez de concepto. El objetivo es

determinar si las puntuaciones de las escalas pueden discriminar entre diferentes

subgrupos de la poblacién bajo estudio.
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IV. APLICACION DE LOS METODOS DE VALIDACION

A. Construccion del cuestionario

Para el estudio de “Conocimientos y Creencias Sobre el Cancer de Mama en
Mujeres de Edad Avanzada” se disefiard un cuestionario a ser validado. Las areas a
incluir en el cuestionario son: 1) variables sociodemograficas, 2) variables relacionadas a
la salud, 3) conocimiento sobre el cAncer de mama y procedimientos de cernimiento, 4)
creencias sobre el cancer de mama y procedimientos de cernimiento, 5) actitudes de las
mujeres en relacion con pruebas género-sensitivas, 6) relacion con el provedor de salud y
7) percepcion de las mujeres sobre la importancia de las barreras externas e internas
relacionadas con el cernimiento.

Estas dreas seran definidas utilizando una serie de preguntas u oraciones
(premisas) que representen los conceptos a medir. Las fuentes de premisas para la
construccion del cuestionario seran: informacion obtenida de los grupos focales, revision
de cuestionarios previos, conceptos presentados en la literatura y aspectos que a juicio de
los investigadores deban ser incluidos en el cuestionario de acuerdo a experiencias
previas en el area. En los grupos focales se recopilé informacién cualitativa de las areas
mencionadas. Un andlisis de esta informacién permitird conocer los puntos importantes
para la mujer puertorriquefia de 65 afios 0 mas a incluir en cada area de interés. Ademas,

dar4 informacion sobre el vocabulario que sera utilizado al momento de estructurar las

premisas.
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La segunda fuente de premisas serd la revision de cuestionarios desarrollados por
otros investigadores. A base de este recurso se realizard un analisis de la posible
estructura del cuestionario y las premisas relacionadas a los conceptos de interés. Otra
fuente de premisas sera la experiencia sobre el area. Una vez obtenidas las premisas
escogidas para medir los conceptos, los investigadores disefiaran un cuestionario inicial.
Posteriormente, este cuestionario serd sometido a un proceso de validacién y de
confiabilidad.

B. Validez de Contenido

La validez de contenido se establecerd mediante la evaluacion del cuestionario
por un grupo de expertos que ofreceran su juicio sobre la validez del instrumento. Estas
opiniohes se referiran al contenido y la estructura del cuestionario. El grupo que revisara
el cuestionario constara de una epidemi6loga, un ginecélogo y dos gerdntologas con
especialidad en educacién y en antropologia. Luego de sus observaciones se obtendré el
cuestionario a utilizar en el proceso de validez de contenido y confiabilidad.

C. Confiabilidad

Los criterios para evaluar la confiabilidad del cuestionario serdn: la consistencia
interna y la estabilidad. La consistencia interna se evaluara a través del alpha de
Cronbach (o). Para evaluar la estabilidad en el tiempo del cuestionario se utilizara el

“test-retest” y las pruebas estadisticas de t-pareada y correlacién de Pearson.
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Alpha de Cronbach

La expresion de este coeficiente es la siguiente:

n : es el nimero de premisas,
;. es la desviacién estandar de cada premisa,
or. es la desviacion estandar de la puntuacion total.
El analisis de este coeficiente es a base de la comparacion de los alphas obtenidos
de la eliminaci6én de cada premisa y el alpha total. Si el o aumenta significativamente
cuando una premisa es eliminada, significa que la exclusion de esa premisa aumenta la
homogeneidad de las escala. En el proceso de validacion del cuestionario, esté sera
administrado dos veces en un intervalo de dos semanas. La consistencia interna serd
evaluada en ambas ocasiones y comparada para determinar si en diferentes ocasiones,

para la misma poblacion, la consistencia varia significativamente.

13




Coeficiente de Correlacion

El coeficiente de correlacion de Pearson es un indice que determina el grado de

asociacion entre dos variables aleatorias cuantitativas. Su expresion matematica es :

T X -X) (Y;-Y)
p = - - ; -1<p<l
VI (X XY Z(Y-Y)

Entre mas cercano p de 1 o -1 mayor correlacién entre variables. Para nuestro

estudio X serd la puntuacion en la primera entrevista y Y serd la puntuacion de la

segunda entrevista.
Prueba t-pareada

Esta prueba se utiliza para determinar cambios significativos en una variable

aleatoria cuantitativa en dos momentos (“antes-desplies™). Los pasos para realizar esta

prueba son:

Paso 1. Formulacion de hipdtesis nula y alterna.
Ho:py =0 Ba= 1y - K2
Hy:py #0 u, = media tiempo 1

|, = media tiempo 2
Paso 2: Calcular la prueba estadistica de t. La expresion de la estadistica es dada en la

siguiente férmula:

t=—85;—
“n

d* = media aritmética de las diferencias de los tiempos

sq = desviacién estandar de las diferencias de los tiempos
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Paso 3: Determinar la significancia (célculo del valor de p*) a través de la distribucion de
probabilidad “t-student”. Si la hipdtesis nula no se rechaza (valor de p grande) implica
que no hay evidencias estadisticas para rechazar Hy, por lo que se puede concluir que la
puntuacién promedio de las premisas o de la escala no cambia con el tiempo. En esta
situacion decimos que la reproducibilidad del instrumento es adecuada.

D . Validez de Conceptos (“Construct Validity”)

La validez de concepto pretende evaluar o confirmar la existencia de un concepo
hipotético que permita identificar diferentes subgrupos de una poblacion bajo estudio.
Este concepto se define por un conjunto de variables (caracteristicas a medir de una
poblacion) relacionadas entre si a través de una escala. Por ejemplo, asumiendo que el
concepto sea la percepcion de cancer de mama, una posible afirmacion a evaluar seria:

Las personas con puntuaciones altas en la escala X (obtenida para el concepto de

percepcién de céncer de mama ) difieren de aquellas personas con puntuaciones bajas en
esta escala en término de las précticas preventivas de céncer de mama.

Algunos conceptos son dificiles de observar o medir directamente. En medicina la
validez del instrumento para diagnosticar una‘ enfermedad puede estar basado
exclusivamente en un conjunto de sintomas (ie, Alzheimer, Ezquizofrenia,...). En el area
de la personalidad el diagnostico de depresion puede estar basado en los estilos de vida
de una persona (horas de dormir, actividad fisica, consumo de alcohol y drogas,

convivencia familiar, habito de fumar,...).

15




En nuestro proyecto de investigacién nos interesa desarrollar un cuestionario que
identifique barreras, actitudes, creencias y conocimiento sobre cancer de mama en
mujeres mayores de 65 afios. A través de las premisas o preguntas del cuestionario
esperamos identificar estos conceptos y posteriormente correlacionarlos con la practica
de deteccién temprana de cincer de mama. Para realizar esto utilizaremos la técnica
estadistica de Anélisis de Factores (“Factor Analysis™).

El anélisis de factores (FA) es un método multivariado que pretende explicar la
relacion entre diferentes variables intercorrelacionadas a través de diferentes factores
independientes (Kleinbaum, 1988). Por lo tanto, si las premisas en nuestro cuestionario
estan asociados entre si, esperamos identificar a través del FA un conjunto de conceptos
sobre barreras, creencias, actitudes y conocimiento. El modelo estadistico para llevar a

cabo FA esta definido de la siguiente forma:

m
Z, = Z Bi*F, + ¢ 5 i=1p (“Common Factor Model”)
ji=1 m <p

cr99
1

Zi : Variable cuantitativa aleatoria “i”, usualmente estandarizada (media cero y

varianza uno). Es nuestro estudio serian las respuestas de la premisa “i”.
Fj: j-ésimo factor comun de las variables (premisas). Este factor definird un
concepto.

669y,

Bij: Coeficiente del factor Fj en la variable (premisa) “i”: este parametro

refleja la importancia del factor “j” dentro de la i-ésima variable

(1542
J

(premisa). Este coeficiente se identifica como el “factor loading”.

e, : i-ésimo factor unico
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Para realizar el FA utilizaremos el paquete estadistico de SAS (“proc factor”).
Para el modelo es necesario dar un supuesto sobre el tipo der asociacién que existe entre
los factores Fj’s. En el supuesto de no asociacion entre los factores, el proceso de analisis
se identifica por VARIMAX (“Orthogonal Rotation”) ; cuando existe asociacion se
identifica por OBLIMIM (“Oblique Rotation™). Para nuestro estudio iniciaremos nuestro
analisis bajo el supuesto de VARIMAX.

Uno de los resultados importantes a observar en el “output” del programa son los
estimadores de los “factor loadings”. Los “factor loadings” identifican la correlacion
entre los factores Fj y las variables originales. El uso principal de estos “loadings” es
sefialar aquellas variables que son altamente correlacionadas (mayores de 0.5) con un
factor Fj dado. A base de esta correlaciones (“load high”) identificamos el significado de
los factores. Para nuestro estudio esperariamos que el significado de estos factores
identifiquen conjunto de premisas relacionadas con las barreras, creencias, actitudes y
conocimiento de cancer de mama en nuestra poblacion de estudio.

Una vez definido los factores en nuestro modelo de FA, calcularemos escalas
aditivas definidas por cada factor. A base de estas escalas realizamos un analisis de
correlacion de estas escalas y diferentes variables sociodemograficas y factores de riesgo
de cancer de mama. Para validar la capacidad de la escala para detectar diferencias entre
estos grupos se espera que estas correlaciones resulten significativas. Las premisas de las
escalas con correlaciones sigrﬁﬁcativas seran las recomendadas para el cuestionario de la

encuesta de Puerto Rico sobre el tema de investigacion. Por consiguiente, el cuestionario
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final podria tener un nimero de premisas menor que el cuestionario utilizado en el
proceso de validacion.

Vaeth (1993) en su estudio sobre conocimientos sobre el céﬁcer de mama valido
un cuestionario con 36 premisas . Luego de finalizado el proceso de validacion el
cuestionario se redujo a 16 premisas. Este proceso de validacion de concepto se realizéd
con Analisis de Factores (“Factor Analysis”) considerando los “loadings” mayores de
0.35 para la formacién de factores. Los factores que la autora identificd, con las premisas
que incluyen, se detallaran en la Tabla 1. Con estos factores se construyeron cuatro
escalas con la suma de las puntuaciones de las premisas. Para evaluar estas escalas se
realizé una correlacion con las suguientes variables demograficas : edad, raza, ingreso,
educacion, historial de cancer de mama. En nuestro estudio esperamos utilizar las
variables clase social (Baja, No baja) segiin definida en el Censo; area geografica
(metropolitana, no-metropolitana); historial de cancer de mama (Si, No); y edad. Estas
variables seran correlacionadas con las escalas reéultantes del FA.

Tomando como base las experiencias de este estudio, realizaremos nuestro
proceso de validacion en los dos momentos de la entrevista, segiin explicamos en la fase
de confiabilidad. Si las respuestas son consistentes en el tiempo esperamos que los
resultados obtenidos en FA no sean diferentes en términos del nimero de factores

obtenidos y las premisas a incluir en cada factor.
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Tabla 1

Factores identificados en el estudio del cuestionario sobre

conocimientos del cincer de mama

Factores

Premisas

Tratamiento de
cancer de mama

1. Hinchazén del brazo es un posible efecto secundario del
tratamiento del cancer de mama.

2. Un posible tratamiento del cancer de mama es la remocién del
nodulo y tratar el area con radiacién

3. Un efecto secundario comun de la terapia de radiacion es tener
sintomas parecidos a quemaduras por sol.

Conceptos erréneos

1. Las mujeres con mamas grandes tienen mas posibilidad de
desarrollar cancer de mama que las mujeres con senos pequefios.
2. Nodulos en las mamas son el tnico sintoma real de cancer de
mama. _
3. Golpear, magullar o lastimar las mamas puede causar cancer de
mama.

4. El tinico tratamiento para cancer de mama es la mastectomia o
la remocion de la mama.

5. La mamagrafia es la prueba mas confiable para detectar cancer
de mama.

Riesgos

1. Las mujeres que han tenido cdncer de mama tienen mas
posibilidad de desarrollarlo de nuevo.

2. Las mujeres que tuvieron su primer hijo antes de los treinta afios
tienen menos probabilidad de desarrollar cancer de mama que
aquellas que tuvieron su primer hijo después de los treinta afios.

3. Si el cancer de mama no ha recurrido por mas de cinco afios no
retornaré otra vez.

4. Las mujeres mayores de 50 afios tienen mas probabilidad de
desarrollar cidncer de mama que las mujeres menores de 50 afios.

Sintomas

1. El dolor, el ardor o las molestias en la mama o en el pezén son
posibles sintomas del cancer de mama.

2. La hinchazon o crecimiento de la mama es un signo o sintoma
del cancer de mama.

3. Un posible sintoma de cancer de mama es fluido procedente del
pezon.

Vaeth P., Women’s

Oncology. 16(5): 446-454.
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V. GRUPO DE ESTUDIO

Para la fase de validacion del cuestionario preliminar se escogerdn 50 mujeres que seran
entrevistadas en dos ocasiones con un intérvalo minimo de separacién de dos semanas.
La seleccién de las mujeres se hara de la siguiente forma:

12 mujeres profesionales del drea metropolitana

13 mujeres no profesionales del area metropolitana

12 mujeres profesionales del drea no metropolitana

13 mujeres no profesionales del area no metropolitana

Las mujeres profesionales en el 4drea no metropolitana se seleccionaran de una

lista de personas disponibles en Morovis. Las mujeres profesionales del 4rea
metropolitana se seleccionaran en la Universidad de Puerto Rico. Las mujeres no
profesionales se seleccionaran de una encuesta teléfonica. Para completar el total de
mujeres se utilizard la técnica de referidos en la cual las participantes seleccionadas

informaran de posibles candidatas a entrevista que cumplan con los réquisitos.
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I. INTRODUCCION

El objetivo principal de este proyecto es determinar las
creencias y los conocimientos (barreras personales) sobre el
cancer de mama en ﬁmjeres mayores de 65 afios en Puerto Rico.
También incluye un estudio de la percepcién de esta poblacidn
sobre las barreras externas existentes para acudir a servicios de
salud relacionados <con pruebas de deteccién temprana. La
informacién obtenida se utilizard para implantar un programa
educativo.

Para el proyecto se validard un cuestionario disefiado a base
de la informacidén recopilada en siete grupos focales. Estos
grupos focales incluian mujeres mayores de 65 aflos en A&reas
metropolitanas Yy no-metropolitanas, profesionales Yy no
profesionales. El objetivo especifico de esta etapa del proyecto
es implantar el proceso de validacidén del cuestionario para

determinar la validez y confiabilidad del cuestionario.




En la validacién del cuestionario se utilizard una muestra
de 50 mujeres mayores de 65 afios mentalmente aptas siguiendo esta
distribucién:

12 mujeres profesionales &rea metropolitana

12 mujeres profesionales &rea no-metropolitana

13 mujeres no-profesionales area metropolitana

13 mujeres profesionales &rea no-metropolitana

Cada mujer serd entrevistada dos veces con un lapso de 2 semanas
como minimo entre cada entrevista. Se utilizardn mujeres para
hacer las entrevistas dado el objetivo del estudio y su
sensitividad.

El cuestionario estd formada de las siguientes partes:
Informacién sociodemogréafica, Historial ©personal de salud,
Pricticas de deteccién temprana, Conocimientos y creencias sobre
el céncer del seno, Fuentes de informacidén, Estado de Salud (Vease
el apéndice A). En la parte frontal del cuestionario se incluye
una introduccién al proceso de entrevista, una hoja de control de
visitas y del resultado de la entrevista. También se incluye una

hoja de consentimiento para ser firmada por la entrevistada (Veése

el apéndice B).




Se presenta ademids una hoja resumen de entrevistas (Veédse el
apéndice C), la cual deberd ser completada por la entrevistadora
por cada entrevista programada.

Las instrucciones generales y especificas para llevar a cabo
la entrevista y completar el cuestionario son descritas en este
manual. Al final del manual presentamos recomendaciones sobre la
técnica de entrevistar (Vedse el apéndice I). Esperamos que la
entrevistadora siga detallademente estas recomendaciones.

Estimamos que la duracidén promedio de la entrevista sea de 45
minutos. Los cuestionarios deberdn ser entregados al final de la
segunda entrevista a la Sa. Himilce Vélez Almoddévar, Coordinadora

del Proyecto.




II. INSTRUCCIONES DE CAMPO

A. Instrucciones Generales

1.

El cuestionario esté disefiado para recopilar
informacién de una persona a través de una entrevista
estructurada.

Las entrevistadoras son adiestradas antes de iniciar
las entrevistas.

La entrevista se realizard en mujeres mayores de 65
afios con residencia en Puerto Rico cuya vivienda ha
sido previamente identificada. La entrevistada deben
estar mentalmente aptas. La coordinacién del dia y 1la
hora de entrevista se realizard por teléfono en 1la
mayoria de los casos. En caso de no localizarse por
teléfono se harid personalmente esta coordinacidn.

A cada entrevistadora se le asignard un nidmero
especifico de entrevistas. En caso de no cubrir esta
cuota asignada, la entrevistadora utilizarad la lista de
mujeres de 65 aflos o mds de la misma zona, la cual fue
completada durante la visita a la vivienda

seleccionada.




De haber mds de dos candidatas mayores de 65 afios en la
misma vivienda se entrevistard aquélla con el nombre
propio que empiece con la letra mds cercana a la letra
“A” segln el abecedario.

Cada mujer serd entrevistada dos veces. La segunda
entrevista se realizard dos semanas después de la
primera entrevista. El calendario de las entrevistas
serd descrito en la Hoja de Planificacidén de
Entrevistas (Vedse el apéndice D).

Entregar los cuestionarios a la coordinadora del

proyecto al final de las entrevistas.




B. Responsabilidades de la Entrevistadora

Las entrevistadoras tendran las siguientes responsabilidades

(Vedse Diagrama 1).

1.

Establecer dia y hora de la entrevista mediante cita
telefdnica.

Localizar 1las viviendas a entrevistar wutilizando
descripciones de campo e instrucciones dadas por las
candidatas en cita telefdnica (Veédse el apéndice E).
Recopilar los datos segln serd indicado en la parte IV
de este manual.

Los resultados de la visita deben ser reportados en la
parte frontal del cuestionario (Vedse el apéndice a).
Las viviendas no 1localizadas o donde no se pudo
realizar la entrevista deberadn ser informadas a la Sa.
Himilce Vélez Almoddévar, coordinadora del proyecto.

No es permitido realizar una entrevista en una vivienda
no asignada bajo los procedimientos indicados en este
manual.

Luego de terminar la primera entrevista acordar con la
entrevistada la fecha y hora de la segunda entrevista

(minimos dos semanas de diferencia).




10.

11.

Informar semanalﬁente a la coordinadora de proyecto, el
resultado de las visitas a 1las viviendas (Vedse el
apéndice C).

Entregar a la persona entrevistada un obsequio de
$10.00 en cada entrevista. La entrevistada debera
firmar un recibo por el obsequio (Veédse el apéndice F).
Verificar 1los cuestionarios antes de entregarlos
(completos, claros y en buen estado).

Entregar a la coordinadora de proyecto el paquete con

ambos cuestionarios completados de cada entrevistada.




Diagrama 1

PROCEDIMIENTO PARA EL PROCESO DE VALIDACION

> @mdidmos a @ —
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U.lamar por télefono o visitar la vivienda predefinida |

! Explicar los motivos del proyecto |

d
U
J - Fijar cita para entrevista

J d y
No Si

Solicitar informacion sobre direccién y forma de
llegar a la vivivienda

U
Solicitar informacién
de vecina mayor de J

65 afios

Llenar hoja de consentimiento informado

U

[ Realizar entrevista a la persona seleccionada |

U

| Solicitar informacion de vecinas mayores de 65 afios |
v

Fijar cita para la segunda entrevista

Y

Realizar segunda entrevista

U

Entregar material educativo
Entregar obsequio y firmar recibo

Y

¢Cuota de cntrevista completada?

{ \
Si No
N\ Y

Préxima vivienda a entrevistar

[Entregar cuestionarios al supervnsorj l Préxima en lista de vecinas




C. Materiales de campo

Cada entrevistadora tendrd los siguientes materiales en todo

momento:

1. Manual de la Entrevistadora

2. Paguete de cuestionarios (Este incluird instrucciones
para el proceso, ambos cuestionarios y hoja de control
de entrevista).

3. Hojas de consentimiento informado. Esta hoja debera
estar en un sobre diferente de los cuestionarios.

4. Lista de referidos de mujeres mayores de 65 afios. Esta
lista serd complementada por las personas originalmente
elegibles del estudio (Veédse Apéndice G).

5. Mapa con la localizacidén de viviendas a entrevistar

6. Carta de presentacién (Vedse el apéndice H)

7. Lépices y portapapeles

8. Identificacidén con foto (preferiblemente licencia, tarjeta
electoral)

9. Material Educativo

10. Obsequio y hoja de recibo




D. Localizacidn de Viviendas

La localizacidén de viviendas a entrevistar es descrita en la
Hoja de Descripcién de Campo (Vedse el apéndice E). Esta hoja
debera ser completada por la entrevistadora al momento de fijar la
cita de entrevista. Lo contenido en esta hoja es nombre,

direccidén, teléfono e instruccionnes para localizar el lugar de la

vivienda.
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III. INSTRUCCIONES A LA ENTREVISTADORA

A. General

La entrevistadora visitard las unidades residenciales que han
sido identificadas para este estudio. Se le proveerid una carta de
presentacidén como entrevistadora oficial del proyecto (Vedse el
apéndice H) . La entrevistadora debe usar esta carta para
presentarse. Se requiere que lleve una tarjeta de identificacidén
con fotografia. Después de la presentacidén se llevarédn a cabo los
siguientes pasos:

1. Informar sobre el propdsito de la visita.

“ Estudio de la Escuela Graduada de Salud Publica
sobre Conocimientos y creencias del céancer de mama
en mujeres puertorriquefias de edad avanzada”.

2. Identificar a la persona citada para la entrevista.

3. Verificar la direccién de 1la vivienda y solicitar la
informacién necesario para comunicarnos con la persona
seleccionada para estudios posteriores.

4, Completar hoja de consentimiento informado.

5. Iniciar la entrevista siguiendo las instrucciones segiin

estipuladas en este manual.
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6. Al terminar la éntrevista fijar cita para la segunda
entrevista.

7. En la segunda entrevista entregar material educativo y
obsequio.

El cuestionario se le administrard a la persona seleccionada
en la wunidad de vivienda. Es requisito 1leer 1la carta de
presentacién a la entrevistada. Debe hacer énfasis en que la
informacidén es estrictamente confidencial.

La entrevistadora debe asegurarse de que la entrevista se
lleve a cabo preferiblemente en un sitio con el menor nimero de
interrupciones. Si la persona no es apta para ser entrevistada,
dar las gracias e informar a la coordinadora para asi seleccionar
una nueva candidata.

Los datos a obtenerse en este estudio son de naturaleza
personal vy sensitiva. Por 1lo tanto, es esencial que 1la
informacién se mantenga en estricta confidencialidad. No debe
discutirse la informacién con otro personal del proyecto o

personas ajenas al proyecto.
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La participacidén en este estudio es voluntaria y las personas

seleccionadas tienen el derecho de rehusar a ser entrevistadas.

También es permitido que la entrevistada rehilise contestar una

pregunta o un grupo de preguntas.

Los posibles resultados de la entrevista de candidatos

del proceso de validacién son:

1.

Completado: 8i 1la informacidén del cuestionario fue
satisfactoriamente completada. Si es 1la primera
entrevista, fijar fecha para la segunda entrevista. Si

es la segunda entrevista dar el material educativo y el

obsequio.
No estd en la casa: Si la persona seleccionada no esta
en el hogar en el momento de 1la visita. La

entrevistadora deberd preguntar a otro miembro de la
familia cuéndo el entrevistado estard en el hogar o

llamar para hacer otra cita.

Rehusa: 8i la persona seleccicnada rehusa ser

entrevistada.

QOtro: Si hay alguna razdn, aparte de las ya indicadas,

especifique.
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B. Técnicas de Entrevista

La administracién del cuestionario sobre los conocimientos,
las creencias y las précticas sobre céncer de mama requiere que se
preste atencién especial a la técnica de entrevista (Vedse el
apéndice I), para asi limitar los sesgos en la recopilacién de los
datos y prevenir que la entrevista sea incémoda e irritante para
la participante y 1la entrevistadora. La entrevistadora debe
establecer una buena relacidén durante su presentacidén mediante
comentarios cortos sobre temas generales. A partir de ese momento
usted debe tomar la iniciativa de fijar y mantener el ritmo en
cualquier materia que se discuta. Se debe evitar en lo posible
que personas ajenas a la entrevista esten presentes. A las
participantes se les dard el tiempo necesario para contestar las

preguntas del cuestionario.
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IV. INSTRUCCIONES ESPECIFICAS PARA CONTESTAR EL CUESTIONARIO

Para completar el cuestionario (Vedse el apéndice A) es
necesario que identifique las respuestas con su correspondiente
cédigo en cada pregunta. Al lado de cada pregunta se encuentra un
cuadrado en blanco el cudl serd llenado con el cbédigo de la
respuesta correspondiente. Todas las preguntas deberé&n realizarse
en forma secuencial, a menos que se indique saltar un grupo de
preguntas. En caso de que la persona se rehlse a dar informacién
utilice el cédigo Z. La respuesta no recuerdo se codifica con el
nimero ocho (8) y la respuesta no s8é con el nimero nueve (9). A
continuacidén se presentard las instrucciones especificas para cada

premisa.




15
A. INFORMACION GENERAL

ID: Serd asignado previo a la entrevista

1. ¢Qué edad tiene usted?
Escriba los afios que cumplié en su Gltimo cumpleafios.

Insista en que usted estd interesado en los afios ya cumplidos, no
los préximos a cumplir.

Ejemplo, Si la contestacién es 70 afios, llenar en los cuadros

correspondientes

*Recuerde que las mujeres participantes en el estudio deben tener
65 afios 6 més.

2. ¢En qué afio nacid usted?

Escriba los dos tltimos digitos del afio que naciéd.

Ejemplo:
Si nacid en 1920 se escribe:
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3. ¢Cudl fue el dltimo grado de estudio que usted
completd?

(1) No fui a la escuela

(2) Primero a Tercero

(3) Cuarto a Sexto

(4) Séptimo a Octavo

(5) Noveno a Once
(6) Escuela Superior
(7) Grado Técnico o Vocacional
(8) Bachillerato
9)
0)

( Estudios Graduados
(1 Otro

Especifique

Indique el cédigo de la categoria donde se incluye el dltimo
grado de estudio completado. No se refiere al nimero de afios que
estudidb. Si la entrevistada menciona que termind la escuela
elemental eso sigifica sexto grado; si indica que termindé 1la
escuela intermedia significa noveno grado. Los grados técnicos o
vocacionales son aquellos gue requieren uno o dos aflos de
preparacidén luego de terminar la escuela superior. Bachillerato
se refiere a un grado universitario con un minimo de 4 afios.
Estudios graduados son grados obtenidos posteriores al
bachillerato (maestria, doctorado). En caso de otro tipo de
estudio, escriba el cédigo 10 y especifique el tipo de estudio.

4., ¢Cudl es su estado civil actual?

Viuda

Casada o Convive
Separada o Divorciada
Nunca Casada

—~ o~ o~

1
2
3
0

— e e e

Indique el cédigo del estado civil correspondiente.
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5.¢Cudntos hijas (mujeres) vivas tiene actualmente?

Indique el nimero de hijas vivas en ese momento. Aqui se
incluyen los hijas de crianza o adoptadas.

6. ¢Cudntos hijos(hombres) vivos tiene actualmente?

Esta pregunta es similar a la anterior, pero se refire a los
hijos varones.

7. ¢Cudl es su preferencia religiosa?

(0) Ninguna
(1) Ccatédlica
(2) No-catdlica

Especifique

Escriba el cédigo correspondiente segin la religién con la
que se identifique para la entrevistada, aunque no la practique.
Especifique cuando la respuesta sea no catdlica.

Las siguientes preguntas se refieren al seguro (plan) médico

de las entrevistadas (Vedse el apéndice H). Escriba 1 para

afirmacién y 0 para negacién en el lugar correspondiente.

8. ¢Usted tiene Medicare (parte A- hospitalizacidn)?

(1) si -

No (pase a la pregunta 10)
(8) No recuerdo
(9) No sé




ER-]

Se refiere a si tiene la parte A de Medicare la que incluye
hospitalizacién (Vedse el apéndice 1I). Si no tiene Medicare A
pasar a la pregunta 10.

9. ¢Usted tiene la parte B de Medicare (servicios
médicos ambulatorios)?

(1) s1

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

La parte B de Medicare es la que incluye servicios médicos
ambulatorios. Esta parte del Medicare es opcional por lo que no
necesariamente todas las personas que tengan Medicare parte A van
a tener parte B (Vedse el apéndice I).

10. ¢Usted tiene Medicaid?

Si

No

No recuerdo
No sé

o o o

Escriba el cédigo en el lugar correspondiente.

11. ¢Usted tiene algin otro plan médico?

(1) 81

Especifique
(0) No
(9) No sé

Si la respuesta es afirmativa, preguntar cudl plan médico es
el que tiene. La entrevistada puede tener mas de un plan médico.
Especifique todos los planes médicos que la entrevistada tenga.




12. ¢De dénde provienen sus ingresos?
Salario propio o de mi esposo (marido)
Seguro Social
Programas de asistencia social
Pensidn
Ayuda econémica de lalo(s) hijalo(s)
Ayuda econdémica de los parientes

Renta de propiedad o casa

Otra

Especifique

Lea todas las alternativas. Escriba uno

fuentes de ingreso y cero (0)

(1)
en las que no lo sean.
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Jubdooodn

en las que sean
Especifique

en caso de otra fuente de ingreso diferente a las escritas.

13. Si usted tiene una necesidad econdémica

éa quién principalmente acude usted para que le

ayude?

A nadie

A mi esposo (marido)
A mi(s) hija(s)

A mi(s) hijo(s)

A mi hermana (os)
Otros familiares

A mis vecina (os)

A mis amiga (os)
Otro

N SN TN TN TN e e e o~
o ~Jo v b wo R o

Especifique

Escriba el cébdigo en el espacio correspondiente.
otra

hijas (mujeres)
de

las
caso

Y
contestar

alternativa
(hombres) .
especifique.

para

En el la

(de dinero),

Hay una
para los hijos
alternativa otra,
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14. ¢Vive sola actualmente?

(1) Si (pase a la pregunta 16)
(0) No

Escriba el cbédigo correspondiente. En caso afirmativo
pase a la pregunta 16.
15. ¢Con quién vive actualmente?
Con mi esposo (marido)
Con mi(s) hija(s)
Con mi(s) hijo(s)
Con mi hermanal\o (s)
Con otrola familiar
Con una amiga (s)

Otro

JUubouy

Especifique

Lea todas 1las alternativasa. Escriba wuno (1) cuando la
persona mencionada viva con la entrevistadad; en caso contrario
escriba cero (0). Especifique en caso de otra persona.
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B. HISTORIAL FAMILIAR Y PERSONAL DE CANCER DEL SENO
En esta seccidén del cuestionario se pregunta sobre aspectos
relacionados al historial familiar de 1la entrevistadas.  La
primera parte de la seccién se refiere a sintomas relacionados al
cancer del seno. A las entrevistadas se les preguntarda si han
sebtido alguna vez sintomas asociados al céncer del seno. De
contestar afirmativamnete, se les preguntara si hantenido esos
sintomas en los 1dltimos doce meses. Escriba uno (1) en caso
afirmativo y <cero (0) en caso negativo en el recuadro

correspondiente.

16. ¢Ha sentido alguna vez dolor o molestia en
los senos?

(1) si

(0) No (pase a la pregunta 18)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 18)
{3) No sé (pase a la pregunta 18)

Esta pregunta se refiere a una molestia fuera de lo normal,
NO a las molestias relacionadas con la menstruacidn.

17. ¢Ha sentido dolor o molestia en los senos en los
dltimos doce meses?

1) Si

(0) No

8) No recuerdo
No sé

Escriba el cédigo correspondiente.
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18. ¢Ha tenido alguna vez un nédulo (pelotita,
bultito, masita) en los senos?

(1) s1i

(0) No (pase a la pregunta 20)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 20)
(9) No sé (pase a la pregunta 20)

Escriba el cédigo correspondiente.

19. ¢Ha tenido un ndédulo (pelotita, bultito, masita)
en los senos en los dltimos doce meses?

si

No

No recuerdo
No sé

w W o
— e —

Escriba el cédigo correspondiente.

20. ¢Ha tenido alguna vez secreciones (liquidos) por
los pezones?

(1) si
No (pase a la pregunta 22)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 22)
No sé (pase a la pregunta 22)

21. ¢Ba tenido secreciones (liquidos) por los pezones
en los Ultimos doce meses?

(1) s1

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

Escriba el cédigo correspondiente.
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22. ¢Le han hecho biopsias (prueba de las agujas)

del seno alguna vez?

(1) s1

(0) No (pase a la pregunta 24)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 24)
(9) No sé (pase a la pregunta 24)

Escriba el cbédigo correspondiente.

23. ¢Le han hecho biopsias (prueba de las agujas)

del seno en los dltimos doce meses?

(1) si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

Escriba el cédigo correspondiente.

La segunda parte de esta seccidn incluye preguntas sobre el

historial de cancer en la familia de la entrevistada.

24 . ¢Algin familiar suyo ha padecido de cancer

del seno?

(1) si
(0) No (pasar a la pregunta 26)
(8) No recuerdo (pasar a la pregunta 26)
(9) No sé (pasar a la pregunta 26)
Escriba el c¢bédigo correspondiente. En caso negativo,

recuerdo” y “no sé” pasar a la pregunta 26.

” no
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25. ¢Quién o quiénes?

Madre

Hermana

Hija

Tia

Abuela

Prima

Nuera

Sobrina

Nieta

Otra

Jouooouboon

Especifique

Lea todas las alternativas. Escriba wuno (1) para las
familiares con céancer del seno; en caso contrario cero (0). La
relacién se determina utilizando a la entrevistada como punto de
referencia. Especificar un caso de existir otro familiar.

26. ¢Le han diagnosticado cancer alguna vez (o sea
el médico le ha dicho que tiene céncer)?

(1)s1i

(0)No (pasar a la pregunta 28)
(8) No recuerdo (pasar a la pregunta 28)
(9)No sé (pasar a la pregunta 28)

Se le pregunta a la entrevistada si ha sido diagnosticada con
cdncer de seno. La palabra diagnosticada se refiere a que un
médico le diagnosticd el céancer. En caso afirmativo escriba el uno
(1), en caso negativo, no recuerdo o no sé, pasar a la pregunta
28.
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27. ¢Cudl fue el tipo de cancer que se le diagnosticéd?

(1) Céancer el seno

(0) Otro

Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé

Escriba uno (1) si se le diagnosticd céncer del seno; cero
(0) si se le diagnosticd otro tipo de céncer. Especifique en caso
de otro.




C. PRACTICAS DE DETECCION TEMPRANA
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Las prdéximas preguntas se relacionan con los habitos de

deteccidén temprana del cancer del seno.
28. ¢Se hace usted el autoexamen del seno
(tocarse usted misma)?

(1) si
(0) No (pase a la pregunta 31)

Escriba el cdédigo correspondiente.

29. ¢Cémo aprendié a hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma)?

Aprendi sola

Por el (la) ginecdlogo(a)
Por otro médico

Por una enfermera

Por un familiar

Por una amiga

Por la televisién

Porque lo lei

No recuerdo

JUuutuoud

Otro

Especifique

Marque uno(l) para las alternativas que apliquen;
contrario escriba cero (0)

en caso
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30. ¢Con que frecuencia usted se hace el autoexamen
del seno (tocarse usted misma)?

(0) Cuando me acuerdo

(1) Por lo menos una vez a la semana
(2) Dos o tres veces al mes

(3) Una vez al mes

(4) De cada dos meses

(5) Dos o tres veces al afio

(6) Una vez al afio

(7) Otra

Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé

(Pase a la pregunta 33)
Escriba el cbédigo correspondiente segln el ndmero al lado

derecho de las alternativas. Luego de esta pregunta pasar a la
pregunta 33, independientemente de la contestacién.

31. ¢Cudl es la razdn principal para no hacerse el
autoexamen del seno (tocarse usted misma)?

Esta pregunta es contestada por las mujeres gue seleccionaron
la alternativa no en la pregunta 28. Escriba la razén principal
dada por la entrevistada.
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32. ¢Existen otras razones para no hacerse el
autoexamen del seno (tocarse usted misma)?

(1) 8i; ¢cudles?

(0) No

Escriba el c¢bédigo correspondiente. En caso afirmativo,
especifique la razédén.

33. ¢Se ha hecho usted una mamografia (placa del seno o
rayos X de los senos) alguna vez en su vida?

(1) si

(0) No (pase a la pregunta 38)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 41)
(9) No sé (pase a la pregunta 41)

Escriba el cédigo correspondiente. En caso negativo, pasar
a la pregunta 38. Si la respuesta es “no recuerdo” o “no sé” pasar

a la 41.

34. ¢Con que frecuencia se hace la mamografia (placa
del seno o rayos X de los senos)?

(1) Mas de una vez al afio
(2) Cada afio

Cada dos afios

Cada tres afios
(5) Mas de tres afios

(6) Otra

Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé

Escriba el cédigo correspondiente a la frecuencia.
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35. ¢Cudndo fue su Gltima mamografia (placa del senco
o rayos X de los senos)?

(1) Hace un afio o menos (pase a la pregunta 40)
(2) Hace dos afios
(3) Hace tres afios
(4) Hace cuatro afios
(5) Hace cinco afios o més
(6) S6lo me la he hecho una vez
(7) Otro
(especifique)
(8) No recuerdo
(9) No sé

Si la entrevistada no recuerda, tratar de ayudarla a recordar
fechas significativas. Pregunte en el siguiente orden:
¢Fue para Navidad?
¢Fue para su cumpleafios?
¢Fue para el cumpleafios de su hijo(a)? ¢Cuando fue el
cumpleafios de su hijo(a)?
¢Fue para el Dia de las Madres?

Estime el tiempo y escriba el cdédigo correspondiente. Las
personas que contestan la alternativa “Hace un afio o menos” pasan
la pregunta 40.

36. ¢Cudl es la razénm principal para no haberse hecho
la mamografia (placa del seno o rayos X de los senos)
en el dltimo afio?

Escriba el cbédigo correspondiente segin la razdén principal.
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37. ¢Existen otras razones para no haberse hecho
una mamografia(placa del seno o rayos X de los
senos) en el Gltimo afio?

(1)81; (Especifique)

(0) No

(Pase a la pregunta 41)

Escriba el c¢édigo correspondiente, en caso afirmativo
especifique la razén. Luego de esta pregunta, pase a la pregunta

41.

38. ¢Cudl es la razdém principal para nunca haberse
hecho una mamografia (placa del seno o rayos X de
los senos)?

Esta pregunta la contestan las entrevistadas que respondieron
“no” a la pregunta 33. Escriba la razén en el espacio

correspondiente.
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39. ¢Existen otras razones para nunca haberse hecho la
mamografia (placa del senoc o rayos X de los senos)?

(1) Si;¢cudles?

(0) No
(Pase a la pregunta 41)

Escriba las razones en el espacio correspondiente.Luego de
contestar pasar a la pregunta 41.

40. ¢Cdal es la razdén principal para haberse hecho la
mamografia (placa del seno o rayos X de los senos)
en el dltimo afio?

Esta pregunta sb6lo la contestan las mujeres que se hicieron
su mamografia hace un afio o menos. Escriba la razdén

correspondiente.
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Las prdéximas preguntas estan relacionadas con las visitas al

médico como practica de deteccidén temprana.

41. ¢Algin profesional de la salud(médico,enfermera)
le ha hecho el examen clinico de los senos (cuando el
doctor le toca los senos) en los Ultimos cinco afios?

(1) s1

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

Escriba el cédigo correspondiente.

42. ¢Qué tipo de profesionales de la salud le ha hecho
el examen clinico de los senos (cuando el doctor le
toca los senos) en los Ultimos cinco afios?

Ginecdlogo (doctor de las mujeres de la mujer)
Otro médico

Especialidad
Enfermera
No recuerdo
No sé
Otro
Especifique

Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) para las
alternativas que apliquen; cero (0) para las que no apliquen. Si
otro médico le ha hecho el examen clinico de los senos, indique
especialidad. En la alternativa otro, especifique el tipo de
profesional.
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43. ¢Algin profesional de la salud le ha explicado
sobre las pruebas o las maneras de detectar
(descubrir) a tiempo el cancer del seno?

(1) Si;¢quién(es)?

(2) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

En caso afirmativo, especificar tipo de profesional.

44 . ¢Algin profesional de la salud le ha explicado
como hacerse el autoexamen del seno(tocarse
usted misma) ?

(1) 8i;¢quién(es)?

(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

En caso afirmartivo, especificar tipo de profesional.

45. ¢Alglin médico le ha dado un referido para hacerse
una mamografia(placa del seno o rayos X de los
senos)? '

(1) Si;¢cudl especialidad?

(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

En caso afirmativo especificar la especialidad.




46. ¢Ha ido al ginecdlogo(a) (doctor de las
enfermedades de la mujer) en los dltimos
doce meses?

@
(1) s1
(0) No (pasé a la pregunta 52)
(8) No recuerdo (pasé a la pregunta 52)
(9) No sé (pasé a la pregunta 52)
e . f s :
Escriba el cbédigo correspondiente.
Las premisas de la 47-51 son contestadas por las
entrevistadas que en la preguhta anterior dijeron haber ido al
L
ginecdlogo en los ultimos doce meses. Si en este periodo fueron
mis de una vez al ginecdlogo, que contesten de acuerdo a 1lo
ocurrido en la vista mas reciente.
e 47. En esa visita, el ginecélogo(a),¢le hizo el
examen clinico de los senos (cuando el doctor
le toca los senos)?
(1) si
L (2) No
(8) No recuerdo
(9) No sé
Escriba el cédigo correspondiente.
@
48. En esa visita, el ginecélogo(a), ¢le explicéd
las pruebas o las maneras de detectar (descubrir)
a tiempo el cdncer del seno?
o (1) si
(2) No
(8) No recuerdo
(9) No sé
L Escriba el cbédigo correspondiente.




49. En esa visita, el ginecdlogo (a), ¢le explicé como
hacerse el autoexamen del seno (tocarse usted misma)?

(1) si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

Escriba el cédigo correspondiente.

50.En esa visita, el ginecdlogo(a), ¢le dio un
referido para hacerse la mamografia(placa del seno
o rayos X de los senos)?

) 81

) No

) No recuerdo
) No sé

Escriba el cédigo correspondiente.

51.¢Cdal era el sexo(género) del ginecélogo que la

atendid en esa visita?

(0) Hombre (masculino)
(1) Mujer (femenino)

Escriba el cédigo correspondiente.

35
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52. ¢Cudndo fue la Ultima vez que un doctor(a) le
examiné los senos?

Menos de un afio
Un afio

Dos afios

Tres afios

Cuatro afios
Cinco afios 6 méas
No recuerdo

No sé

O o A U W

Escriba el cbédigo correspondiente segln el periodo.

53. En términos de sexo(género), ¢cual prefiere usted
que le haga el examen clinico de los senos (cuando
el doctor le toca los senos?

(0) Hombre
(1) Mujer
(8) No importa

Escriba el cbédigo correspondiente. Esta pregunta indaga sobre
la preferencia en términos de género al hacerse el examen clinico.
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D. CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS DEL CANCER DEL SENO

Las aseveraciones de la 54-85 (Vedse el apéndice A) son
premisas que se contestan con las siguientes alternativas: cierto,
falso, no sé. Las respuestas serédn marcadas con una cruz (X) en
la columna correspondiente. Se le repetirdn las alternativas cada
vez que se lea una premisa o las veces que se considere necesario.
Es recomendable leer cada premisa dos veces. En ciertas premisas
hemos incluido entre paréntesis un sindénimo para ayudar a la
entrevistada. Si la entrevistada no entiende una aseveracidén
sustituya 1la palabra que causa dificultad con 1los sindénimos
correspondientes en el orden que aparecen dentro del paréntesis.
Esta parte de la entrevista puede resultar en cansancio para la
entrevistada. Por 1lo tanto, se debe mantener un tono de voz
apropiado para gque ella entienda las preguntas, y no conteste sin
tener en cuenta el contenido de la misma. Si la persona no quiere
contestar una premisa escribir 22Z en la columna no

Ejemplo:

Para la premisa 54 usted lee:“Un posible tratamiento
para el céncer del seno es sacar el ndédulo(pelotita, bultito,
masita)”

En caso de duda; vuelva a leer la premisa. Si la entrevistada
no entiende la palabra nédulo, entre paréntesis se encuentran los

sindénimos posibles que debe leer en el orden que aparecen. Segin
la respuesta marcard con una X en la columna correspondiente.
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E. FUENTES DE INFORMACION

Las preguntas 86 y 87 estdn relacionadas a las fuentes donde

obtuvieron la informacién de cancer de seno las entrevistadas.

86. ¢En dénde o de quién ha obtenido principalmente la
informacién relacionada con el cancér del seno?

Profesionales de la Salud

Radio

Televisién

Peridédicos o Revistas

Amigos/vecinos

Material informativo en centros de salud

Nunca obtuve informacidén del céancer del seno (pasar
a pregunta 88)

e T e e N N e T TP
N oYU W N
— e e e e

(8) Otra

Especifique

Marque s6lo una. Escriba el cédigo correspondiente segin fuente
de informacién.

87. ¢De qué otras fuentes usted ha obtenido informacién
sobre el cancer del seno?
Profesionales de la salud
Radio
Televisidn
Peribédicos o Revistas
Amigos/vecinos

Material informativo en centros de salud

Jo0 oobd

Otra

Especifique
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Lea cada alternativa Escriba 1los cbédigos correspondientes

para cada una de las alternativas. En caso de ser una fuente de
informacidén escriba uno (1); en caso contrario escriba cero (0).

F. ESTADO DE SALUD

Las preguntas de la 88-97 se refieren a la condicién de salud

de la entrevistada.

88. ¢Cémo considera usted su salud en relacién a
otras personas de su edad?

(1) Mucho mejor
(2) Mejor

(3) Igual

(4) Peor

(5)

Mucho peor

Lea todas las altermativas. Escriba el cédigo correspondiente
segin el estado de salud.

89.¢Toma alguna medicina que haya sido recetada
por un médico?

(1) s1

(0) No (pase a la pregunta 91)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 91)
(9) No sé (pase a la pregunta 91)

Escriba el cbdio correspondiente. La automedicacidén no aplica
para esta pregunta.
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90. ¢Para qué condicidén(es) o enfermedad(es) toma
la(s) medicina(s)?

Escriba la condicidén para la cual le recetaron cada medicina.

91. ¢Cudles son sus principales problemas de salud?

Escriba 1los problemas de salud segin los mencione la
entrevistada.

92. ¢Quién es la persona que mds le ayuda cuando se
enferma?

Nadie

Esposo (marido)
Hija(s)

Hijo(s)
Hermana (os)
Otro familiar
Vecina\o
Amigalo

Otro

0w ~J O Ut & W N KHE O

Especifique

Escriba cédigo correspondiente. Observe que hay uan categoria
para las hijas (mujeres) y una categoria para los hijos (hombres).
En caso de otro, especificar.
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93. La mayoria de las veces,¢quién la lleva a sus citas
médicas?

) Tengo auto propio

) En transportacién piblica (guagua)
(3) Mi esposo (marido)

) Mi(s) hija(s)

(5) Mi(s) hijo(s)

(6) Otros familiares

(7) Mis vecinos me llevan

(8) Le pago a alguien para que me lleve
(9) Transportacidén del Municipio

(10) A pie

(11) Otro

Especifique -

Escriba el «c¢&digo correspondiente segin el medio de
transportacidén que regularmente usa para ir a citas médicas.

94. La mayoria de las veces, ¢quién la acompafia
a sus citas médicas?

Nadie, voy sola

Esposo

Mi(s) hija(s)

Mi(s) hijo(s)

Nuera

Hermana

Otro familiar

Vecina (o)

Amiga (o)

Escolta del Servicio Municipal
) Otro

OO g Ul WN RO
OVvvvvvvvvv

Especifique

Esta pregunta se refiere a 1la persona que regularmente

acompafia a la entrevistada a las citas médicas. Si hay dos
personas que la acompafian, pedirle a 1la entrevistada que
seleccione a la persona que mas veces la ha acompafiado. Escriba

el cédigo correspondiente a la persona seleccionada.




95. ¢Ha visitado al médico en los Ultimos doce meses?

(1) si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

Escriba el

cédigo correspondiente.

96. ¢Con qué frecuencia visita al médico?

S\ooo\lmmu:-wt\)r—-o

No visité al médico

Mds de una vez al mes

Una o dos veces al mes

De cada tres a seis meses
Cada seis meses

Una vez al afic

Cada dos afios

S6lo cuando me siento enferma
No recuerdo

No sé

Otro

Especifique

42

Escriba el cédigo correspondiente seglin la frecuencia de

visitas. Esta
importante que
alternativas.

pregunta se vrefiere a cualquier

la persona se identifique

con

médico.

una

97.¢Cudl fue la razdn principal de su udltima visita
al médico?

de

Es
las

Escriba el motivo por el cual la entrevistada fue al médico.
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Aqui concluye el cuestionario. Agradezca la participacidn y
proceda a completar los réquisitos del obsequio y firmar la hoja
de recibo. 8i es 1la primera entrevista, fijar fecha para 1la
segunda entrevista. Si es la segunda entrevista, entregue el

material educativo.
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RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
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ID
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UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION GERONTOLOGICA

CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS SOBRE EL CANCER DE MAMA EN MUJERES
PUERTORRIQUENAS DE EDAD AVANZADA

Introduccién

Estamos llevando a cabo un estudio sobre el céncer del seno y las
pruebas de deteccidn temprana de este céncer. Para recopilar la
informacidén de interés se desarolld un cuestionario. Nos gustaria
que participe de una entrevista que durard alrededor de 45
minutos. Su participacidén es voluntaria. Usted puede rehusarse a
participar o a contestar algunas de las preguntas. Si decide
participar la informacidén que ofrezca serd mantenida en estricta
confidencialidad. Antes de comenzar la entrevista se 1le
requerird que firme una hoja de consentimiento informado. Esta
hoja contiene informacién sobre el estudio que estamos llevando a
cabo. Al terminar la entrevista se 1le pedird una cita para
completar un segundo cuestionario. Esta cita serd para dos o tres
semanas después de esta entrevista.




CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS SOBRE EL CANCER DE MAMA EN MUJERES
PUERTORRIQUENAS DE EDAD AVANZADA

Llenar hoja de consentimiento informado

El propésito de esta hoja es asegurarnos que la persona
ha sido debidamente informada del estudio en el cuédl va
a participar. Es importante que la persona lea esta
hoja. Si la persona no puede leer el entrevistador debe
leer la hoja de consentimiento informado. Una vez
concluida la lectura firmar el consentimiento
informado.

Si la persona no firma la hoja de consentimiento, no
puede realizar la entrevista.




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
| ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION GERONTOLOGICA

CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS SOBRE EL CANCER DE MAMA EN LA MUJER
PUERTORRIQUENA DE EDAD AVANZADA

ID

Datos sobre la entrevistada
Los datos a continuacién tienen el propésito de localizar a
la entrevistada para futuros estudios. La entrevistada tiene el

derecho de negarse a dar esta informaciédn.

Nombre de la entrevistada:

Direccién:

Teléfono:

Fecha primera entrevista

Resultado de la entrevista:
Entrevista completada
No esté& en casa
Rehisa la entrevista

Otra

Nombre de la entrevistadora:




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION GERONTOLOGICA

Conocimientos y Creencias del Cdncer de Mama en las Mujeres Puertorriquefias de Edad Avanzada

ID

I. Informacién Sociodemografica

Escriba el cédigo de la respuesta en el espacio provisto a la derecha de la pregunta.

1. ;/Qué edad tiene usted?

2. ;En que afio naci6 usted? (Dos ultimos digitos) e

3. (Cual fue el ultimo grado de estudio que usted complet6?

(1) No fui a la escuela

(2) Primero a Tercero

(3) Cuarto a Sexto

(4) Séptimo a Octavo

(5) Noveno a Once

(6) Escuela Superior

(7) Grado Técnico o Vocacional
(8) Bachillerato

(9) Estudios Graduados

(10) Otro

Especifique

4. ;Cual es su estado civil actual?

(1) Viuda

(2) Casada o Convive

(3) Separada o Divorciada
(0) Nunca casada




5. ¢Cuantas hijas (mujeres) tiene vivas actualmente?
6. { Cuantos hijos (hombres) tiene vivos actualmente?
7. (Cudl es su preferencia religiosa?

(1) Catolica
(2) No - catélica

Especifique
(0) Ninguna

8. (Usted tiene Medicare (parte A - hospitalizacién)?

(D) Si

(0) No (pase a la pregunta 10)
(8) No recuerdo

(9) No sé

9. (Usted tiene la parte B de Medicare (servicios médicos ambulatorios)?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

10. ;Usted tiene Medicaid?
(1) Si
(0)No
(8) No recuerdo
(9) No sé

11. ;Usted tiene algun otro plan médico?

(1) Si

Especifique
(0) No
(9) No sé




12. ; De donde provienen sus ingresos?

Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) en las que apliquen;cero (0) en las que no
apliquen.

Salario propio o de mi esposo (marido) D
Seguro Social E

Programas de Asistencia Social
Pensién E

Ayuda econdmica de lo/a (s) hija/o(s)

Ayuda econdmica de los parientes v

Renta de propiedad o casa

Otra

Especifique

13. Si usted tiene una necesidad econdémica (de dinero), ;a quién principalmente
acude usted para que la ayude?

(0) A nadie

(1) A mi esposo (marido)
(2) A mi(s) hija(s)

(3) A mi(s) hijo(s)

(4) A mi hermana(o)

(5) Otra (o) familiar

(6) A mi vecina(o)s

(7) A mi amiga(o)s

(8) Otro

Especifique




14. ;Vive sola actualmente?

(1) Si (pase a la pregunta 16)
(0)No

15. ; Con quién(es) vive actualmente?

Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) para las alternativas que apliquen,cero
(0) para las alternativas que no apliquen.

Con mi esposo (marido)

Con mi (s) hija (s)

Con mi(s) hijo(s)

Con mi hermana/o (s)

Con otro (a) familiar

Con una amiga (s)

Otros

Especifique




I1. Historial Familiar y Personal de Cancer del Seno

Las siguientes preguntas se refieren a su historial de salud.

16. (Ha sentido alguna vez dolor o molestia en los senos? E |
(1) Si
(2) No (pase a la pregunta 18)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 18)
(9) No sé (pase a la pregunta 18)
17. {Ha sentido dolor o molestia en los senos en los wltimos doce meses? E ‘
(1) Si
(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

18. (Ha tenido alguna vez un nédulo (pelotita, bultito, masita) en los senos?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 20)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 20)
(9) No sé (pase a la pregunta 20)

19.;Ha tenido un nédulo (pelotita, bultito, masita) en los senos en los
ultimos doce meses?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

20. ;Ha tenido alguna vez secreciones (liquidos) por los pezones?

(1) Si

(0)No (pase a la pregunta 22)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 22)
(9) No sé (pase a la pregunta 22)




21. ;Ha tenido secreciones (liquidos) por los pezones en los tiltimos doce meses?
(1) Si
(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

22. ;Le han hecho biopsias (prueba de las agujas) del seno alguna vez?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 24)
(8) No recuerdo  (pase a la pregunta 24)
(9) No sé (pase a la pregunta 24)

23. ;Le han hecho biopsias (prueba de las agujas) del seno en los ultimos
doce meses?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

24. ; Algun familiar suyo ha padecido de céncer del seno?

(1) Si

(0)No (pase a la pregunta 26)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 26)
(9) No sé (pase a la pregunta 26)

)




25. ¢Quién o quiénes?

Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) para las alternativas que apliquen; cero

(0) para las alternativas que no apliquen.

Madre
Hermana

Hija

Tia

Abuela

Prima

Nuera o Yerna
Sobrina

Nieta

Otra

1000 0O

Especifique




26. ;Le han diagnésticado cancer alguna vez (o sea el médico le ha
dicho que tiene cancer)?

(1) Si

(0) No (pase ala pregunta 28)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 28)
(9) No sé (pase a la pregunta 28)

27. ;Cual fue el tipo de cancer que se le diagnostic6?

(1) Cancer del seno
(0) Otro

Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé




IIL. Pricticas de Deteccion Temprana de Cancer del Seno

Las preguntas a continuacion se refieren a pruebas para detectar (descubrir) el cancer del

seno en etapas tempranas.

28. (Se hace usted el autoexamen (tocarse usted misma) del seno?

(1) Si
(0) No (pase a la pregunta 31)

29. {Cémo aprendio usted a hacerse el autoexamen (tocarse usted misma)
del seno?

Aprendi sola

Por el (la) ginecélogo (a)
Por otro médico

Por una enfermera

Por un familiar

Por una amiga

Por la television

Porque lo lei

No recuerdo

Otro

Especifique

[

]




30. ;Con qué frecuencia se hace el autoexamen (tocarse usted misma) del seno?

(0) Cuando me acuerdo

(1) Por lo menos una vez a la semana
(2) Dos o tres veces al mes

(3) Una vez al mes

(4) De cada dos meses

(5) Dos o tres veces al afio

(6) Una vez al afio

(7) Otra
Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé
(Pase a la pregunta 33)

31. ;Cual es la razdn principal para no hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma) ?

32. (Existen otras razones para no hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma)?

(1) Si ; jcuales?

(0) No
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33. (Se ha hecho una mamografia ( placa del seno o rayos X de los senos) alguna L
vez en su vida?

(1) Si

(0)No (pase a la pregunta 38)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 41)
(9) No sé (pase a la pregunta 41)

34. ;Con qué frecuencia se hace la mamografia (placa del seno o
rayos X de los senos)?

(1) Mas de una vez al afio
(2) Cada afio

(3) Cada dos afios

(4) Cada tres afios

(5) Mas de cada tres afios
(6) Otra

Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé

35. ¢Cuéndo fue su ultima mamografia (placa de seno o rayos X de los senos)?

(1) Hace un afio o menos (pase a la pregunta 40)
(2) Hace dos afios

(3) Hace tres afios

(4) Hace cuatro afios

(5) Hace cinco afios 0 mas

(6) S6lo me la ha hecho una vez

(7) Otro

Especifique
(8) No recuerdo
(9) No sé

36. {Cual es la razén principal para no haberse hecho la mamografia (placa del seno o
rayos X en los senos) en el ultimo afio?

H




37. ¢ Existen otras razones para no haberse hecho la mamografia (placa del e
seno o rayos X de los senos) en el Gltimo afio?

(1) Si; jcudles?

(0) No
(Pase a la pregunta 41)

38. (Cual es la razén principal para nunca haberse hecho una mamografia (placa del seno
o rayos X de los senos)?

39. ¢ Existen otras razones para nunca haberse hecho una mamografia
(placa del seno o rayos X de los senos)

(1) Si; ;cuales?

(0) No

(Pase a la pregunta 41)
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40. ;Cudl es la razoén principal para haberse hecho la mamografia (placa del seno o
rayos X de los senos) en el ultimo afio?

41. ; Algun profesional de la salud (médico, enfermera...) le ha hecho el

examen clinico de los senos (cuando el doctor le toca los senos) en
los dltimos cinco afios?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 46)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 46)
(9) No sé (pase a la pregunta 46)

42. {Qué tipo de profesionales de la salud le ha hecho el examen clinico de los senos
(cuando el doctor le toca los senos) en los Gltimos cinco afios?

Lea cada una de las alternativas. Marque todos los que apliquen. Escriba uno (1)
para los profesionales que apliquen; cero (0) para los profesionales que no
apliquen.

Ginecdlogo (doctor de las enfermedades de la mujer)

Otro médico

Especialidad (si recuerda)

Enfermera L.

No recuerdo

No sé

Otro L
Especifique
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43. ; Algun profesional de la salud le ha explicado las pruebas o las maneras para
detectar (descubrir) a tiempo el cancer del seno?

(1) Si ; ;quién (es)?

(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

44. ; Algin profesional de la salud le ha explicado c6mo hacerse el autoexamen
del seno (tocarse usted misma)?

(1) Si; ;quién (es)?

(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

45. ; Algun médico le ha dado un referido para hacerse la mamografia
(placa del seno o rayos X de los senos)?

(1) Si; ;cual especialidad?

(0) No
(8) No recuerdo
(9) No sé

46. ;Ha ido al ginécologo(a) (doctor de las enfermedades de la mujer) en los
ultimos doce meses?

(1) Si

(0)No (pase a la pregunta 52)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 52)
(9) No sé (pase a la pregunta 52)
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47. En esa visita, el ginecélogo(a), ;le hizo el examen clinico de los senos (cuando
el doctor le toca los senos)?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

48 . En esa visita, el ginecologo, ¢le explico las pruebas o las maneras de detectar I_
(descubrir) a tiempo el cancer del seno?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

49. En esa visita el ginecdlogo, ¢le explicé como hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma) ?

(1) Si

(0)No

(8) No recuerdo
(9) No sé

50. En esa visita, el ginecdlogo, ¢, le dio un referido para hacerse la mamografia
(placa del seno o rayos X de los senos)?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

51. ;Cuadl era el sexo (género) del ginecologo que la atendid en esa visita?

(0) Hombre (masculino)
(1) Muyjer (femenino)

15




52. ¢Cuando fue la tltima vez que un doctor (a) le examino los senos?

(1) Menos de un afio
(2) Un afio

(3) Dos afios

(4) Tres afios

(5) Cuatro afios

(6) Cinco afios o0 mas
(8) No recuerdo

(9) No sé

53. En términos de sexo (género), ;cual prefiere usted que le haga el examen
clinico de los senos (cuando el doctor le toca los senos)?

(0) Hombre

(1) Mujer
(2) No importa
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IV. Conocimientos y Creencias sobre el Céncer del Seno

A continuacion le voy a leer unas aseveraciones u oraciones sobre el cancer del seno. Me
gustaria saber su opinién sobre las mismas. Para cada aseveracion le agradeceré que

responda utilizando una de las siguientes alternativas: cierto, falso, no sé .

Marque con una X la respuesta en la columna correspondiente.

ASEVERACIONES

Falso

No sé

54. Un posible tratamiento para el cancer del seno es sacar el
nddulo (pelotita, bultito, masita, glandulita).

55. Las mujeres que han tenido cancer del seno tienen maés
posibilidades de desarrollarlo otra vez.

56. La terapia de radiacion (rayos X) es un tratamiento del
cancer del seno.

57. Las mujeres con senos grandes tienen mas posibilidades de
desarrollar cancer del seno que las mujeres con senos
pequefios.

58. Un posible sintoma de cancer del seno es que salga liquido
del pezén.

59. La terapia de radiacion (rayos X) puede tener sintomas
similares a las quemaduras del sol (piel rojiza y lastimada).

60. Una hinchazon en el brazo puede ser una consecuencia
(resultado) del tratamiento de cancer del seno.

61. Un nédulo (pelotita, bultito, masita, glandulita) en el seno es
el unico sintoma del cancer de seno.

62. Las mujeres que dan a luz (que paren) a su primer hijo antes
de los 30 afios tienen menos posibilidades de tener cancer del
Seno.

63. Se recomienda una mamografia cada afio para las mujeres de
50 afios 0 mas.

64. Las mujeres delgadas tienen mas posibilidad de desarrollar
céancer del seno.

65. Golpear, magullar o lastimar el seno puede causar cancer del
~ seno.

66. Las mujeres que comienzan su primer periodo (regla) antes
de los 12 afios tienen mas posibilidades de desarrollar cancer
del seno.
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ASEVERACIONES

Falso

Nosé

67. Las instrucciones para hacerse el autoexamen del seno
(tocarse usted misma) son faciles de seguir.

68. Las mujeres cuyas madres o hermanas han tenido cancer del
seno tienen mas posibilidades de desarrollar céancer del seno.

69. Se recomienda que las mujeres vayan anualmente al médico
para que les hagan un examen clinico (cuando el doctor le
toca los senos) de los senos.

70. El unico tratamiento para el cancer del seno es la
mastectomia o amputacion de este (cortarle el seno).

71. Dolor, ardor o molestia en el seno o el pezén son posibles
sintomas de céncer del seno.

72. La mamografia (placa del seno o rayos X del seno) detecta
(descubre) €l cancer del seno en sus primeras etapas.

73. Las mujeres de 50 afios 0 mas tienen mas posibilidades de
tener cancer del seno que las mujeres mas jovenes.

74. El autoexamen del seno (tocarse una misma) debe hacerse
una vez al mes.

75. La mamografia sélo es necesaria cuando la mujer siente
molestia en los senos.

76. Las mujeres que han padecido de cancer del seno tienen que
esperar cinco (5) afios para saber si se han curado.

77. El céncer del seno siempre ocasiona la muerte.

78. El autoexamen del seno (tocarse una misma) debe hacerse
todos los meses.

79. Si el cancer del seno no se atiende a tiempo se riega
(metastasis) a otras partes del cuerpo.

80. El cancer del seno siempre da dolor.

81. Las mujeres que nunca se han casado tienen menos
posibilidades de desarrollar cancer del seno.

82. Las mujeres con una dieta alta en grasa tienen mas
posibilidades de desarrollar cancer del seno.

83. La hinchazon o el crecimiento de los senos es un posible
sintoma del cancer del seno.

84. Las mujeres con una dieta alta en fibra (vegetales, frutas,
cereales, viandas) tienen menos posibilidades de desarrollar
cancer del seno.

85.La mamografia (placa del seno o rayos X del seno) es la
prueba mas segura para detectar (descubrir) el cancer del seno.
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V. Fuentes de Informacion

86. ;En dénde o de quién ha obtenido principalmente la informacion relacionada

con cancer del seno?
Margque sélo una.

(1) Profesionales de la salud

(2) Radio

(3) Televisiéon

(4) Periddicos o Revistas

(5) Amigos/vecinos

(6) Material informativo en centros de salud

(7) Nunca obtuve informacién sobre el cancer del seno (pasar a la pregunta 88)

(8) Otra

Especifique
87. (De qué otras fuentes usted ha obtenido informacién sobre el cancer del seno?

Lea todas las alternativas. Escriba uno (1) para las alternativas que
apliquen,cero(0) para las alternativas que no apliquen

Profesionales de la salud ed

Radio

Television

Periddicos o Revistas

Amigos/vecinos

Material informativo en centros de salud

Otra

Especifique
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VI. Estado de Salud

Las siguientes preguntas se refieren a su condicion de salud.
88. ;Como considera usted su salud con relacion a otras personas de su edad?

Lea las alternativas.

(1) Mucho mejor
(2) Mejor

(3) Igual

(4) Peor

(5) Mucho peor

89. ¢ Toma alguna medicina que haya sido recetada por un médico?

(1) Si

(0) No (pase a la pregunta 91)
(8) No recuerdo (pase a la pregunta 91)
(9) No sé (pase a la pregunta 91)

90. ;Para qué condicién(es) o enfermedad (es) toma la (s) medicina (s)?

91. ;Cuales son sus principales problemas de salud?
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92. ;Quién es la persona que mas le ayuda cuando se enferma?

(0) Nadie

(1) Esposo (marido)
(2) Hija (s)

(3) Hijo (s)

(4) Hermana\o (s)
(5) Otro familiar
(6) Vecina\o

(7) Amiga\o

(8) Otro

Especifique

93. La mayoria de las veces, ;quién la lleva a sus citas médicas?

(1) Tengo auto propio

(2) En transportacién publica (guagua)
(3) Mi esposo (marido)

(4) Mi(s) hija(s)

(5) Mi(s) hijo(s)

(6) Otros familiares

(7) Mis vecinos

(8) Le pago a alguien

(9) Transportacion del Municipio

(10) A pie

(11) Otro

Especifique
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94. La mayoria de las veces, ;quién la acompaiia a las citas médicas?

Marque sdlo una alternativa.

(0) Nadie, voy sola

(1) Esposo

(2) Mi(s) hija(s)

(3) Mi(s) hijo(s)

(4) Nuera o Yerna

(5) Hermana/o (s)

(6) Otro (a) familiar

(7) Vecina(o)

(8) Amiga (o)

(9) Escolta del Servicio Municipal
(10) Otro

Especifique

95. (Ha vistado al médico en los ultimos doce meses?

(1) Si

(0) No

(8) No recuerdo
(9) No sé

96. (Con qué frecuencia visita al médico?

(0) No visito al médico

(1) Mas de una vez al mes

(2) Una o dos veces al mes

(3) De cada dos a seis meses

(4) Cada seis meses

(5) Una vez al afio

(6) Cada dos afios

(7) Sé6lo cuando me siento enferma
(8) No recuerdo

(9) No sé
(10) Otro

Especifique
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97. ;Cual fue la razén principal de su Gltima visita al médico?

FIN DEL CUESTIONARIO

MUCHAS GRACIAS

©
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Cumpla con el requisito del obsequio de $10.00.
Aseglrese de que la entrevistada firme el recibo como
que usted le entregd el dinero.




REFERIDOS

INDAGUE SI LA PERSONA CONOCE ALGUNA VECINA DE 65
ANOS O MAS. ANOTAR EN LA HOJA DE REFERIDOS PARA
UTILIZAR ESA PERSONA COMO PROXIMA CANDIDATA A
ENTREVISTA.




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION GERONTOLOGICA

CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS SOBRE EL CANCER DE MAMA EN LA MUJER
PUERTORRIQUENA DE EDAD AVANZADA

ID

En este momento dé por terminada la primera entrevista.
Acuerde la fecha de la préxima cita para dentro de dos a tres
semanas. Debe tratar de hacerle comprender a la entrevistada lo
importante de su participacién en la segunda entrevista.

Fecha segunda entrevista

Resultado segunda entrevista:
Entrevista completada
No estéd en casa
Rehiisa la entrevista

Otra

Comentarios




HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
PARA EL SEGUNDO CUESTIONARIO




SEGUNDO CUESTIONARIO




CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS SOBRE EL CANCER DE MAMA EN LA MUJER
PUERTORRIQUENA DE EDAD AVANZADA

Fin de la entrevista

Agradezca la participacidén en el proceso.

Cumpla con el requisito del obsequio de $10.00.
Aseglrese de que la entrevistada firme el recibo como
que usted le entregd el dinero.

Entregue el material informativo disponible.

Recuerde entregar el pagquete del cuestionario
debidamente completado a la coordinadora del proyecto.

Visite 1la siguiente ©persona a entrevistar. 8i la
persona estéd dispuesta a ser entrevistada en ese
momento, proceda con la entrevista. Si la persona esté
interesada pero no puede atenderla, entonces fije cita
para una prdéxima ocasidn.
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Investigadores: Sa&nchez-Ayéndez, Sudrez-Pérez & Oliver-Vézquez

Conocimientos vy creencias sobre céncer de seno en
mujeres puertorriquefias de edad avanzada

Estamos llevando a cabo un estudio sobre los conocimientos y
creencias sobre el céncer de 10s senos entre mujeres puertorriqueiias
de 65 afios o mis. Deseamos tener una idea de los conocimientos que
usted tiene sobre el céncer de los senos, si su médico de cabecera
le ha hablado sobre el riesgo de contraer céncer de los senos o le
ha explicado sobre exémenes que existen para deteccién temprana de
esta enfermedad y le ha enviado a hacerse alguno de ellos. Nuestro
objetivo final es desarrollar un programa educativo para mujeres de
65 afios o mds con la intencién de instruirlas sobre el céncer de los
senos y los exémenes que existen para ayudar a detectar el mismo.

La informacién que usted nos ofrezca seré mantenida en estricta
confidencialidad. Los representantes del USAMRDC pueden revisar e
inspeccionar los expedientes de los pacientes en estudio en cual-
quier momento, conociendo asi la identidad de los sujetos, segin
requerido por la Seccién 50.25(a) de su reglamento actual. Fuera
de ellos, nadie tendrad acceso a su expediente. Su nombre u otra
informacién que le identifique no serén usados para el andlisis.
Los resultados del estudio se presentaréin sin identificar a los
sujetos.

Su participacién en el estudio es completamente voluntaria y
usted tiene el derecho de rehusarse a participar o de dar por
terminada la entrevista en el momento que desee. Se le ofrecerén
$10 a agquellas personas que terminen su entrevista. Su participa-
cién es muy importante ya que este estudio nos ayudard a entender
mejor los conocimientos y creencias que tienen las mujeres puerto-
rriquerias de 65 afios 6 mds sobre cincer de los senos al igual que
sus précticas en términos de eximenes para detectar esta enfermedad.

81 usted decide participar, le solicitamos que firme su nombre
o haga una marca luego de haber leido o de que se le haya leido este
documento de consentimiento. Esta pégina con su nombre seré
guardada en un archivo bajo llave para asegurar la confidencialidad
y se le dard a usted copia de la misma. 8i tiene alguna duda o
pregunta adicional sobre este estudio, puede llamar a la Dra. Melba
Sénchez-Ayéndez al teléfono 758-2525, extensiones 1420 6 1421 en el
Departamento de Ciencias Sociales de la Escuela Graduada de Salud
Puiblica de la Universidad de Puerto Rico.

ENTIENDO QUE EN CASO DE QUE YO SUFRA ALGUN DANO FISICO O MENTAL
POR HABER PARTICIPADO COMO VOLUNTARIA EN ESTE ESTUDIO, NO RECIBIRE
COMPENSACION ECONOMICA, FUERA DE $10 DE INCENTIVO POR TERMINAR LA
ENTREVISTA QUE SE ME HAGA, PERO SI TRATAMIENTO MEDICO SIN COSTO
ALGUNO EN EL HOSPITAL UNIVERSITARIO O EN CUALQUIER OTRO HOSPITAL QUE
DESIGNE EL RECTOR DEL RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS DE LA UNIVERSIDAD

DE PUERTO RICO.

Firma de la participante "Firma del testigo
Direccién:

Yecha:
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APENDICE D




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION GERONTOLOGICA

Planificacidén de Entrevistas

Namero de Nombre
entrevista

Teléfono

Fecha 1lra.
Entrevista

Fecha 2da.
Entrevista

Entrevistadora:




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS DEL CANCER DE MAMA
EN MUJERES PUERTORRIQUENAS DE EDAD AVANZADA

Instrucciones para localizar viviendas

Nombre:
Direccién:

Teléfono:

Instrucciones para localizar la vivienda.
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APENDICE F




UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
PROYECTO INTERDISCIPLINARIO DE INVESTIGACION
GERONTOLOGICA

Recibi la cantidad de % ) por la participacion en

la entrevista de validacién de la mvesngacmn_Agnm_d_cs;ang_ummnms_LR[Mm

Firma
Fecha: __ /_/
Pagado por:

Numero de Cuenta: 535312
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UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO
RECINTO DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA GRADUADA DE SALUD PUBLICA
CONOCIMIENTOS Y CREENCIAS DEL CANCER DE MAMA
EN MUJERES PUERTORRIQUENAS DE EDAD AVANZADA

Hoja de Registro para Referidos

Si se
Persona que Persona Direccidn Teléfono entrevistd

refiere referida marcar una
' X




APENDICE H




18 de agosto de 1995
Estimada residente:

La Escuela Graduada de Salud Piblica del Recinto de Ciencias
Médicas de la Universidad de Puerto Rico, estd llevando a cabo un
estudio sobre los conocimientos y las creencias del céncer del seno
en la poblacidén de mujeres de 65 afios o mas.

Por tal razdn, estamos solicitando su valiosa colaboracién para ser
entrevistada durante los meses de agosto y septiembre de 1995. La
portadora de esta carta, , estd autorizada por
la institucidén para llevar a cabo las entrevistas relacionadas con

el estudio.

Agradeceré su participacién en este estudio, el cual hard una
contribucién al conocimiento sobre la salud de la mujer en Puerto
Rico.

Si tiene alguna duda o pregunta puede comunicarse con la Dra. Melba
Sanchez Ayéndez al teléfono 758-2525, extensidén 1420, o con la Sa.
Himilce Vélez Almoddvar a la extensidn 1429.

Atentamente,

Melba Sanchez Ayéndez, Ph.D.
Investigadora Principal
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ASPECTOS PARA ENTREVISTAR A VIEJOS

1. Las personas mayores estadn més temerosas de ser victimas de
asaltos y otros delitos. Por eso es importante ensefiarles una
carta presenténdose como entrevistador. Esta carta debe estar
acompafiada de una identificacién con foto.

2. El entrevistador debe ser puntual.

3. La vestimenta debe ser apropiada. No puede utilizar pantalones
cortos, ni camisetas sin mangas. Recuerden que ustedes representan
la imagen de la investigacién.

4. Se debe utilizar trato deferencial, a menos que se le pida 1lo
contrario: Dr., Dra., Don, Dofia (Ejemplo: Don Erick, Dofia Melba).
El tono de voz debe ser natural, como si estuvieran contestando
preguntas en una conversacién cotidiana.

5. No hablar como si lo hiciera con un nifioc. Puede que la persona
tarde en contestar, pero eso no significa que la persona tenga
dificultad para entender lo que se le dice.

6. Muchas personas mayores no tienen oportunidad para hablar de sus
cosas. Por eso, es comin que se desvien del tema. Si este es el
caso, trate de regresar al cuestionario sin que la persona se
sienta incémoda.

7. Las personas de edad avanzada pueden tener problemas a la hora de
contestar algunos datos que reguleran memoria. Se les puede ayudar
con claves acerca de fechas importantes como cumpleafios de sus
hijos, navidades, etc.

8. En esta poblacidén es comin responder a la pregunta y luego dar una
explicacién sobre 1la respuesta. Las preguntas con alternativas
especificas pueden no ser contestadas siguiendo las respuestas
dadas. Por eso es importante enfatizar en las formas de contestar
la pregunta para que se ubiquen en una de las categorias dadas.

9. Puede haber casos en que haya otra persona presente que intente
responder por la entrevistada. Si esto sucede la entrevistadora
debe volver a formular la pregunta para que la entrevistada
conteste con sus propias ideas, o confirme lo dicho por la tercera
persona.

Referencia: Wallace y Woolson. The Epidemiology Study of the Elderly. Oxford
University Press. New York, 1982.
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EL ARTE DE ENTREVISTAR

El arte de entrevistar consiste en crear una situacién
donde el entrevistado puede ofrecer respuestas vialidas y
confiables.

La situacidén ideal es una donde el entrevistado pueda
ofrecer sus opiniones francamente sin miedo a que sus
posiciones sean mantenidas en confidencialidad o no sean
reveladas a otras personas y que no no hayan expresiones
de sorpresa o juicios de valor del entrevistador.

Crear una Atmésfera Amigable

1. La presentacién debe ser breve, casual y positiva.
El interés del estudio estd en las preguntas, por
lo tanto debe iniciarlas lo antes posible. Sin
embargo es importante contestar todas las preguntas
del entrevistado y hacer hlncapié que no hay
respuestas correctas o incorrectas. Hacer hincapié
que en una democracia es importante saber como las
personas  se sienten <con respecto a Areas
importantes en la vida, y que la inica forma de
averiguar es preguntandolas.

2. Su conducta debe:

- ser amistosa, cortés, conversacional y no

prejuiciada.

- no muy seria ni muy éfusiva.

- hacer que el entrevistado se sienta
cémodo.

3. Comentarios breves sobre el clima, los animales, las
flores, © los niflos sirven para romper el hielo.

4. El entrevistador debe estar familiarizado con 1los
objetivos del estudio y la forma de obtener el
consentimiento de modo que pueda pedir su
participacién de forma conversacional en vez de
leerla de forma rigida.

S. El trabajo del entrevistador debe ser
fundamentalmente el de recopilar una informacién

- Debe oir las opiniones de forma imparcial
Y no demostrar sorpresa o desaprobacién.

- Asumir una postura de interés por las
opiniones del entrevistado y nunca
ofrecer las propias.

- — —
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- Si le piden su opinién debe evadir 1la
respuesta riéndose y comentar que su
trabajo es obtener opiniones.

- Debe mantener el control de la
entrevista, desanimando la conversacién
irrevelante y tratando de mantener al
entrevistado en el tema.
Afortunadamente, encontrara que los
entrevistados que gustan de hablar y
desviarse del tema son los menos gque
resienten el que se les dirija al tema.

Hacer las Preguntas

1.

Es sumamente importante que las preguntas se hagan
exactamente como estan escritas. Cada pregunta ha
sido evaluada para que exprese el mensaje preciso
de la menera mas simple posible.

No se deben improvisar explicaciones de las
preguntas. Estas explicaciones pueden alterar el
marco de referencia o sesgar la respuesta. Si cada
entrevistador varia las preguntas como mejor le
parezcan, no se conoceria con certeza si todas las
respuestas se ofrecieron en términos comparables.

Si algin entrevistado provee evidencia de que no
entiende una pregunta en particular, el
entrevistador solo puede repetirla lentamente y con
el énfasis adecuado, ofreciendo sélo las
instrucciones que se autorizan en el manual, si
todavia no entiende anote esto en el cuestionario y
en la seccidén de comentarios.

Por estas mismas razones 1las preguntas deben
realizarse en el mismo orden como aparecen en el
cuestionario.

Se deben hacer todas las preguntas, a menos que las
instrucciones en el cuestionario especificamente
indiquen que pueda pasar algunas de ellas. En
ocasiones puede parecer que el entrevistado ya a
contestado la pregunta, pero el entrevistador debe
hacer la pregunta para confirmar la respuesta.
Puede quizds, ofrecer una breve int-roduccién tal
como "A lo mejor ya hemos hablado sobre esto,
pero..." De igual forma, aungue la pregunta
parezca tonta, el entrevistador nunca debe omitir
hacer la pregunta o darlo por sentado. Puede
también dar un prefacio tal como "Ahora, tengo que
preguntarle..."

2




c. Obtener la Respuesta

1.

Parece una tarea sencilla que el entrevistador haga
preguntas y anote sus respuestas. Pero pronto se
daran cuenta gue obtener una respuesta especifica y
completa es quizds la tarea mas dificil de su
trabajo.

En ocasiones las personas: (a) responden que "NO
SABEN" para evitar pensar sobre la pregunta; o
(b) malinterpretan el significado de una pregunta;
(c) empiezan una discusidén irrevelante; (d) se
contradicen.

Cuando la respuesta es inadecuada el entrevistador
debe repetir la pregunta con el énfasis adecuado.

El entrevistador debe cuidarse de no sugerir una
posible contestacidn. Para estar seguro, solo debe
limitarse a repetir toda o parte de la pregunta, o
frases tal como: .

- "Quizds no me hice entender claramente.
Dejénme leerloc de nuevo"

- "Bueno, muchas personas nunca antes han
pensado sobre esto, pero me gustaria
tener sus ideas, tal como le parece a
usted."

- "Bueno, sdélo quiero su opinién sobre
esto. Actualmente casi nadie sabe la
respuesta a muchas de estas preguntas."

- "Bueno, en general que diria usted."
- "Tomando todo en consideracidén..."
- "A base de como las cosas se ven..."

La contestacién "NO SE" resulta ser otro problema. A
veces la contestacidén es real ignorancia, pero otras veces puede
representar miedo a expresar, falta de comprensién de la pregunta,
etc.  Es importante que el entrevistador pueda distinguir entre
estos tipos de "NO SE" y cuando sea apropiado, repita la pregunta
con alguna de las introducciones anteriores.




DEFINICIONES DE TERMINOS

Cancer de mama - El clncer es el crecimiento de ciertas
células en uno o varios 6rganos del cuerpo. Estas células
pierden su normalidad, estructura y composicién empezando a
multiplicarse desordenadamente formando tumores. Cuando este
proceso ocurre en la mama se le conoce como cancer de mama
(seno) .

En sus etapas tempranas no causa sintomas pero a medida que
crece puede causar los siguientes signos o sintomas:

- N6édulos o abultamiento cerca de la mama o en el
drea de las axilas.

-~ Cambios en el tamafic o forma de las mamas.

- Descarga de liquido por los pezones.

- Cambios en el color o textura de la piel de los
senos, la areola o el pezén.

El céncer de mama se puede diagnosticar a través de:

Mamografias
Ultrasonomamografia
- Biopsia

Palpacién

¢

Una vez diagnosticado, el tratamiento del cancer de mama va a
depender del tamafio y localizacidén del tumo, del resultado de
los examenes de laboratorio y la etapa de la enfermedad. Los
tratamientos mas comunes son:

- Cirugia

-~ Radioterapia

- Quimioterapia

- Terapia Hormonal

* La cirugia es el tratamiento méds comin para el céncer
del seno. Si sblo se extirpa el tumor se conoce como
lumpectomia; si se remueve el tumor y parte del tejido
normal de la mama, masectomia parcial; si se remueve
toda la mama se conoce como masectomia; si se remueve

la mama con algunos nédulos debajo del brazo y una
porcidén de misculos del tdrax, masectomia radical
modificada; por Gltimo si se remueve la mama con todos
los ndédulos debajo del brazo y los misculos del térax,




mastectomia. radical. La masectomia radical rara vez se
utiliza en estos tiempos.

Deteccidén Temprana de Cancer de Mama - Cuando el céncer del
seno es detectado en sus etapas iniciales, la mujer tiene més
oportunidades de tratamiento y de recuperidén. Las técnicas
de deteccién temprana de cancer de mama son:

*

Mamografias - Radiografias de los senos que detectan
tumores antes de ser palpables. Dependiendo de la
edad es la recomendacidén para hacerse una mamografia.
Entre los 40-49 unavez cada doos aflos; 50-70 una vez
al afio; a las mayores de 70 afios de acuerdo al juicio
del clinico o el programa de cernimiento.

Examen clinico - Palpacidén de los senos por un
profesional de la salud como médicos, enfermeras,
entre otros. Se recomienda un examen clinico una vez
al afio.

Autoexamen del seno - Palpacién sistematica de los
senos por la mujer. Se recomienda realizarlo una vez

al mes en la misma fecha.

La recomendacidén sobre la frecuencia con qué se

realiza la mamografia y el examen clinico depende de
otros factores como historial familiar de céncer de
mama e historial personal de enfermedades en la mama.

3. Metdstasis - Es el proceso en el cudl el cancer se esparce a

otras partes del cuerpo.
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MANUAL INFORMATIVO/MEDICARE INFORMATION MANUAL

¢QUE ES MEDICARE?

Medicare es un programa’ de seguro de salud federal para personas di 65
afios 0 més de edad, para personas de cualquier edad con Insuficlencia renal
permanente, y para clertas personas incapacitadas menores de 65 afios.

Este programa es administrado por la Administracién del Financiamiento del
Cuidado de la Salud (HCFA segun sus siglas en inglés) del Departamento de Salud
y Servicios Sociales de los E.U. La Administracién del Seguro Social provee
informacién sobre el programa, maneja la inscripcién y expide las tarjetas, a través

de sus oficinas en toda la isla.
LAS DOS PARTES DE MEDICARE

Maedicare tiene dos partes separadas - Seguro de Hospltal (Parte A) y Seguro
Médico (Parte B).

Para estar asegurado, la persona no tiene que pagar una prima mensual para
la Parte A de Medicare s! usted o su cényuge tiene derecho a beneficios bajo el
Seguro Social o bajo los sistemas de Retiro Ferroviario, o sl se ha desempefiado
durante un periodo de tiempo adecuado en un empleo del goblierno federal, estatal

o local.

" * La Administraciin pars of Financiemisnto ds Sarvicios de Saiud del Depariamento de Sakud y Servickos Sociales (Haslth Care
_ Financing Administration - HCFA) de los Estacios Unidos.

PUERTO RICO HEALTH INFORMATION INSURANCE & COUNSELING PROGRAM
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MANUAL INFORMATIVO / MEDICARE / INFORMATION MANUAL

MEDICARE
Serviclos de las Partes A & B

COOPERATIVA DE SEGUROS
DE VIDA (COSVI)
Parte A

SEGUROS DE SERVICIOS
DE SALUD (TRIPLE S)
Parte B

PAGOS POR SERVICIOS DE:
- Hospltallzaclén

- Enfermeria Especlalizada

- Salud en el Hogar

- Hospiclo

- Paclentes Externos

- Enfermedad Renal

- Diélisls o Transplante

PAGOS POR SERVICIOS DE:
- Médicos

- Pacientes Externos de
Hospltal

- Salud en el Hogar

- Rayox X y Laboratorlos
- Ambulancla

- Terapla Fisica

- Alquiler o Compra de Equipo
Médico Durable

PUERTO RICO HEALTH INFORMATION INSURANCE & COUNSELING PROGRAM




MANUAL INFORMATIVO / MEDICARE / INFORMATION MANUAL

MEDICARE (PARTE A):

SERVICIOS HOSPITALARIOS CUBIERTOS EN EL ANO 1993

SERVICIOS

BENEFICIOS

USTED PAGA

SERVICIO DE FACILIDADES
DE ENFERMERIA
ESPECIALIZADA

Usted debe estar internado en un
hospita! por lo menos tres (3) dias y
entrar @ una facilidad aprobada por
Medicare dentro de un perfodo gene-
ral de treinta (30) dias después de
que le dieron de alta del hospital. Ni
Medicare ni los seguros privados de
Medigap pagan por la mayoria del
servicio en un hogar para ancianos.

Primeros 100% de la
20dias | cantidad aprobada Nada
80 dias Todo menos
adicionales | $84.50 diarios | $84.50 dierios
Mas de Todos
100 dias Nada los gastos

1) SE PUEDE UTILIZAR ESTE BENEFICIO DE 60 DIAS EN RESERVA SOLAMENTE LINA VEZ EN SU VIDA

PUERTO RICO MEALTH INFORMATION INSURANCE & COUNGELING PROGRAM
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MEDICARE (PARTE B):

SERVICIOS HOSPITALARIOS CUBIERTOS EN EL ANO 1993

SERVICIOS BENERICIOS | MEDICARE PAGA | USTED PAGA

LABORATORIOS CLINICOS llimitados si son 100% de la Nada en
médicamente | cantidad aprobada servicios

Pruebas de sangre, bipsias, andlisis | MeCeserios.

de orina y més.

TRATAMIENTO HOSPITALARIO

LATORIO ilimitados sl son 80% de la Deducible de
AMBU R médicamente | cantidad aprobada | $100 més 20%
necesarios. (después del en cargos

Servicios para diagnésis tratamiento

de una enfermedad o herida. deducible de $100).| facturados.

(1) UNA VEZ QUE HAYA RECIBIDO $100 DE GASTOS POR SERVICIOS CUBIERTOS EN 1993, EL DEDUCIBLE
PARA LA PARTE B NO APLICA A SERVICIOS CUBIERTOS ADICIONALES QUE USTED RECIBE POR
EL RESTO DEL ANO.

PUERTO RICO HEALTH INFORMATION INSURANCE & COUNSELING PROGRAM
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MEDICARE (PARTE A):

SERVICIOS HOSPITALARIOS CUBIERTOS EN EL ANO 1993

SERVICIOS BENEFICIOS | MEDICARE PAGA USTED PAGA
Sl usted Todo menos Comparte
escoge la gastos gastos
SERVICIO EN UN HOSPICIO opclén de limitados en limitados en
hospiclo, ¥y drogas drogas
Alivio de dolor, control de sintomas | Slempre que | ambulatoriasy | ambulatorias y
y servicios de apoyo para un médico el culdado de culdado de
enfermedades terminales. certifique que allvio para alivio para
la necesita. paclentes paclentes
internados. internados.

Prima mensual por la
PARTE A en 1993

Nada para la mayoria de los beneficiarios.
$221 sl usted tiene que comprar la PARTE A
(La prima puede resultar en una cantidad mayor
s! usted se tarda en inscribirse).

(2)

$1 USTED CUMPLE CON EL DEDUCIBLE PARA SANGRE BAJO UNA DE LAS PARTES DE MEDICARE
DURANTE EL ANO CALENDARIO, NO TIENE QUE CUMPLIRLO BAJO OTRA PARTE.

PUERTO RICO HEALTH INFORMATION INSURANCE & COUNSELING PROGRAM
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MEDICARE (PARTE B):

SERVICIOS HOSPITALARIOS CUBIERTOS EN EL ANO 1993

SERVICIOS

BENEFICIOS | MEDICARE PAGA | USTED PAGA

Primas mensuales por la
PARTE B en 1993

$ 440-10 (| a prima puede resultar en una
cantidad mayor si usted se tarda en inscribirse).

(2)

UNA VEZ QUE CUMPLE CON EL DEDUCIBLE PARA SANGRE BAJO UNA PARTE DE MEDICARE
DURANTE EL ANO CALENDARIO, NO HAY QUE CUMPLIRLO BAJO LA OTRA PARTE.

PUERTO RICO HEALTH INFORMATION INSURANCE & COUNSELING PROGRAM
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PROGRAMA DE ASISTENCIA MEDICA
DE PUERTO RICO
~ (MEDICAID)

¢QUE ES UN PROGRAMA DE ASISTENCIA MEDICA?

El Programa de Asistencla Bajo ¢! Tiulo XIX de la Ley de Seguridad Soclal
(Ley 89-97 del 30 de jullo de 1965) es un programa que opera con fondos federales
y estatales, y se encarga de financiar asistencia médico-hospitalaria a personas de
0SCasos recursos, que sean, .anelanos (65 afios 0 més), ciegos o Incapacitados,
familias con nifics dependientes y/o necesitados.

Para resultar elegibles al programa, los solicitantes deben cualificar en
sigunas de las categorias elegibles al pareo federal y, ademds, resultar elegibles
econémicamente, a! no sobrepasar las tsblas de mantenimiento bésico
establecidas por el programa.

¢QUE AGENCIA TIENE A SU CARGO LA ADMINISTRACION Y
SUPERVISION DEL PROGRAMA DE ASISTENCIA MEDICA?

De acuerdo con las disposiciones de la Ley, ol Gobernador de Puerto Rico
designé al Departamento de Salud como Ila Agencia Estatal Gnica, a cargo de la
administracién y supervisién del Programa de Asistencia Médica.

PUERTO RICO HEALTH INFORMATION INSURANCE & COUNSELING PROGRAM
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Este programa tuneléna de acuerdo a! plan estatal que ol Departamento de
Salud somete al goblerno federal para su consideracién y aprobacién. El mismo
contiene las normas bajo las cuales Puerto Rico se compromete a operar el
Programa de Asistencia Médica.

Este plan es enmendado periédicaments segin surge ia necesidad de
acuerdo a los requisitos federales o estatales. Las enmiendas se someten para la
aprobacién del goblemo ftederal; Regién Il de la Administracién para el

Financlamiento de Cuidados de Salud (HCFA).

¢QUE SERVICIOS CUBRE MEDICAID?

A tenor con ol plan estatal, ol Departamento de Salud esté comprometido a

rendir jos siguientes servicios a los individuos elegibles:
Los servicios bésicos subvencionados por el Titulo XIX, de la Ley de Seguro

Soclal:

. Servicios de Hospltallzacién

= Servicios Ambuistorios

. Laborstorios y Servicios de Rayos X
- Servicios Médicos

e Trabajo Social y Servicios Simllares
= Servicios Clinicos

PUERTO RICO HEALTH INFORMATION INSURANCE & COUNSELING PROGRAM
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Servicios Dentales

Terapia Fisica y Otros Servicios Relacionados
Medicinas Recetadas

Servicios de Ambulancias

Servicios de Emergencia

Programa de Conservacién de la Salud en Nifios y Adolescentes
(E.P.S.D.T.)

Los pagos se hacen mediante tarifas comprensivas (A Inclusive Rate) y sélo

8o ofrecen como parte del grupo de servicio que da el proveedor. Estos solamente

se ofrecen en facilidades plblicas (Inciuyendo las contratadas) y estén llmludbs

a aquellos que ol presupuesto estatal pueda suplir.

LQUE SERVICIOS NO CUBRE EL MEDICAID?

Los siguientes servicios no son cubiertos por el Programa de Medicald:

Servicios de Casas de Salud

Servicios de Optémetras

Servicios de Quiropricticos

Servicios de Audiologla y Patologia de! Habla provisto por una
Agencia de Salud en el Hogar 6 Facllidades de Rehabliitacién
Médica

Enfermeras Privadas

Dentaduras

PUERTO RICO HEALTH INFORMATION INSURANCE & COUNSELING PROGRAM
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- Servicios de Prétesis

) Espejuelos

= Servicios de Culdado intermedio para el Retardado Iﬁml (]
impedido

- Servicios Psiquliftricos de Hospitalizacién a Iindividuos Menores
de 22 Afios

a Servicios de Comadrona/Monitriz
m  Hospicio

m  Servicios de Manejo de Casos

= Servicios de Cuidado Personal

- Servicios de Cuidado Respiratorio
P Transplante de Organos

Los servicios de transportacién para pacientes ambulatorios estén limitados
a aquelios que usuaimente paga el municiplo.

Los serviclos psiquidtricos para personas de 65 afios 0 més, al igual que los
servicios fuera de la isla, y los de planificacién familiar, no estén cublertos por
fondos de Medicald.

PUERTO RICO HEALTH INFORMATION INSURANCE & COUNSELING PROGRAM
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MEDICAID

DEPARTAMENTO DE SALUD
Oficina de Ayuda
Econémica a Indigentes

PAGOS POR SERVICIOS DE:

- Hospltales

- Clinicas Externas

- Laboratorios de Rayos X

- Enfermeria Especializada

- Serviclos Médicos

- Detecclén, Diagnéstico y
Tratamiento a Menores de

21 aios

- Clinicas Rurales

PUERTO RICO HEALTH INFORMATION INSURANCE & COUNSELING PROGRAM
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DISENO DEL MARCO MUESTRAL

El tamafio de la muestra para la encuesta nacional serd de 500 mujeres de 65 afios
o mas. El marco muestral esta estratificado por el &rea geografica y la clase social. El area
geografica se dividira en: (1) cuidades centrales de areas metropolitanas, (2) ciudades
aledafias a las cuidades centrales que forman parte del drea metropolitana y (3) ciudades
no metropolitanas. El 4rea metropolitana (AM) es un nucleo grande de poblacion junto
con municipios adyacentes que tienen un alto grado de interaccién econdémica y social
con ese nticleo. Debe contener un lugar con una poblacién minima de 50,000 habitantes o
un 4rea urbanizada definida por el Negociado del Censo. La boblacién total de la AM es
de por lo menos 100,000 habitantes. Para un municipio ser incluido en el AM debe tener
un nivel especificado de trafico a los municipios centrales y debe cumplir con los criterios
de céracter metropolitano como: densidad poblacional, poblacion urbana y crecimiento
poblacional. Las cuidades centrales se definen como el lugar mas grande del AM ; en
algunos casos incluye zonas adicionales. Estas cuidades centrales tienen mas de 25, 000
habitantes, con excepcién de Aguadilla en el area noroeste. Las cuidades aledafias son
los municipios que pertenecen al AM pero no son. cuidades centrales. Las ciudades no
metropolitanas son los municipios que no pertenecen a un AM (Censo 1990).

La clase social se definird como baja y no-baja. Para diferenciar ambas clases se
utilizard el valor promedio de la vivienda como criterio. Un valor promgdio de la

vivienda mayor a 40,000 d6lares se ubicara clase no-baja.




Por lo tanto, el total de estratos seran seis :

Estrato Clase Area geogrifica
I Baja Ciudad Central
II No-Baja Ciudad Central
I Baja Ciudad Aledafia
v No-Baja Ciudad Aledafia
A" Baja Ciudad No metropolitana
VI No-Baja Ciudad No metropolitana

En cada estrato esperamos entrevistar el siguiente ntimero de personas:

84 mujeres pertenecientes a la clase baja y residentes en una ciudad central
83 mujeres pertenecientes a la clase no baja y residentes en una ciudad central
84 mujeres pertenecientes a la clase baja y residentes en una ciudad aledaifia
83 mujeres pertenecientes a la clase no baja y residentes en una ciudad aledaiia
83 mujeres pertenecientes a la clase baja y residentes en una ciudad no metropolitana

83 mujeres pertenecientes a la clase no baja y residentes en una ciudad no metropolitana

En cada estrato seleccionado hemos identificado, en forma aleatoria, conjuntos de
viviendas o segmentos de viviendas. El promedio de viviendas por segmento es
aproximadamente de 12. Por lo tanto, para cada bloque hemos asignado doce (12)

entrevistas por segmento (Ver Diagrama 1).




Diagrama 1

Seleccion de sujetos de estudio

area geografica y clase social determinada

ESTRATO

{

| Seleccion aleatoria de segmentos de vivienda|

2 2

[ Segmento 1 | [ Segmento ZJ'

10-12
entrevistas

10-12
‘entrevistas

\: 1

................................................ | Segmento 7| | Segmento 8]

10-12
entrevistas

10-12
entrevistas

En la tabla 1 se describe los estratos y los correspondientes segmentos (bloques)

seleccionados para este estudio de acuerdo a los criterios de clase social y area

geogréfica. Para balancear el nimero de personas por estrato, hemos seleccionado nueve

(9) segmentos aproximadamente por estrato.

Tabla 1

Distribucién de los bloques por estratos

AREA CLASE TOTAL
BAJA NO BAJA
CIUDAD CENTRAL 9 9 18
CIUDAD ALEDANA 9 9 18
CIUDAD NO METROPOLITANA 8 8 16
TOTAL 26 26 52
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En la tabla 2 se detallan las cuidades seleccionadas para la muestra, el 4rea

geogréfica y la clase social que representan.

Tabla 2

Ciudades seleccionadas para la encuesta nacional

MUNICIPIO SECTOR BLOQUE AREA* [ CLASE®| RECORD
ADJUNTAS 45 A-4 (o] B 01
AGUADA 4302 110 A NB 02
AIBONITO 90 A-1 (o) B 03
AIBONITO 2505 105C (0] NB 04
ANASCO 8102 112-5 A B 05
ARECIBO 3005 501-4 C B 06
BARRANQUITAS 602 B-1 0] B 07
BAYAMON 323 101-32 C B 08
BAYAMON 309.04 614 C NB 09
CAGUAS 2003 524 C NB 10
CAROLINA 510 117-9 C B 11
CAROLINA 501.02 712 C NB 12
CAYEY 352 A-1 A B 13
CAYEY 8801 101-6 A B 14
CEIBA 1601 101C (o] NB 15
CIDRA 2404 317 A NB 16
FAJARDO 22 A-3 C B 17
FAJARDO 9906 111 C NB 18
GUANICA 233 C-1 0 B 19
GUAYAMA 9902 204-3 O B 20
HUMACAO 9901 301-5 A B 21
HUMACAO 1805 318 A NB 22
JUANA DIAZ 8801 101-13 A B 23
LAJAS 8502 322 0 NB 24
LAS MARIAS 9599 319 (6] NB 25
LAS PIEDRAS 563 C-1 A B 26
LOIZA 1103 710 A NB 27
MANATI 9901 129-1 A B 28
MANATI 5707 101A A NB 29
MAYAGUEZ 808 507 C B 30
MAYAGUEZ 816 113 C NB 31
MOCA 209 A-4 A B 32
OROCOVIS 407 B-2 O B 33
PATILLAS 476 A-1 (0] B 34
PATILLAS 2902 310 (0] NB 35
PONCE 702 703-12 C B 36
RIO GRANDE 1307.98 203 A NB 37
SAN GERMAN 8407 208 A NB 38
SAN JUAN 89 102-3 C B 39
SAN JUAN 35 114-8 C B 40
4




Continuaciéon Tabla 2

Ciudades seleccionadas para la encuesta nacional

MUNICIPIO SECTOR BLOQUE AREA* CLASE® | RECORD
SAN JUAN 24 104 C NB 41
SAN JUAN 85 409 C NB 42
SAN JUAN 100.12 702 C NB 43
SAN LORENZO | 2204 210-3 A B 44
SAN SEBASTIAN | 157 A-6 o) B 45
SAN SEBASTIAN | 9589 212 o NB 46
TOA ALTA 5105 107 A NB 47
TOA BAJA 1212 588-1 C B 48
VEGA ALTA 5504 306 A NB 49
VEGA BAJA 9905 214 A B 50
VIEQUES 9504 152 ¢} NB 51
YABUCOA 9510 214 0) NB 52

"AREA “CLASE

C- CUIDAD CENTRAL B - CLASE BAJA

A- CUIDAD ALEDANA NB- CLASE NO BAJA

O- CUIDAD NO METROPOLITANA

En cada vivienda de los segmentos seleccionados se localizara una mujer de 65
afios 0 mas para invitarla a participar del estudio. Luego de firmar la hoja de
consentimiento informado se procederd a la entrevista. En las viviendas donde haya mds
de una mujer que cumpla con el réquisito de edad se entrevistard a la mujer cuya inicial
del primer nombre esta mas cerca de la letra “A” segin el abecedario. Luego de la
entrevista se le pediré a las entrevistadas que nos refieran mujeres con la edad réquisito
que residan en el mismo bloque a bloques adyacentes. Si en la vivienda no reside una
mujere de 65 afios 0 mas se le solicitard a los(as) residentes el nombre de mujeres de 65

afios 0 mas que vivan en la misma area (Ver Diagrama 2).




Diagrama 2

Método de seleccion de sujetos de estudio

['BLOQUE ALEATORIO |
U
[12 VIVIENDAS |
U

Para cada vivienda preguntar:

cMujer de 65 afios 0 mas?

Una mujer

residente

Solicitar

Entrevista

|

Mas de una mujer

Solicitar entrevista a la mujer con la

inicial del primer nombre mas cercano

la letra “A” segun el abedecedario

Solicitar informacion de

vecina de 65 afios 0 mas

En caso de no cumplirse la cuota de 10-12 mujeres por segmento se utilizara la

técnica de muestreo de “snowball”. Esto consiste en utilizar la lista de referidos obtenida

del contacto inicial . La entrevistadora localizara estas personas para completar la cuota

de entrevistas por segmento.
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